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RESUMO

Esta pesquisa trata de um estudo descritivo, de corte transversal, com a finalidade
de caracterizar as estratégias de enfrentamento, o apoio social e a qualidade de
vida das familias vivendo com HIV/Aids em Campo Grande, MS. A pesquisa foi
realizada em junho de 2004, em dia de entrega de cestas basicas. Participaram
do estudo 50 das 92 familias atendidas, tendo sido adotado, como critério de
exclusado, o fato de o individuo ndo ser morador da residéncia para a qual se
destinava o beneficio. Foram aplicados, em forma de entrevista, o questionario de
caracteristicas sécio-demograficas, a Escala de Coping de Billings e Moos, o
questionario de avaliacdo do Apoio Social e o Medical Outcomes Study 36-Item
Short-Form Health Survey (SF-36), a fim de verificar o perfil sécio-demografico
das familias participantes e de relacionar a capacidade de enfrentamento e o
apoio social recebidos com a qualidade de vida percebida pelos entrevistados.
Verificou-se que a amostra constituiu-se de portadores e/ou familiares com
predominancia do sexo feminino (70%), idade até 40 anos (66%), renda familiar
de até um salario minimo (89,2%) e com escolaridade inferior ao ensino
fundamental (73,7%). As familias e/ou portadores relataram em sua maioria ter
apenas uma pessoa trabalhando (90%), mais de uma pessoa necessitando de
cuidados médicos (43,8%) e que poucos viviam sozinhos ou com no maximo mais
uma pessoa (22%). O método de coping mais utilizado pelas familias e/ou
portadores foi o cognitivo (64%), com foco no problema (30%), porém 62% nao
utiizam nenhuma categoria de foco de coping especifica. Os participantes
consideraram importante o apoio material (50%) e o emocional (44%), mas
utilizaram muito o apoio material, proveniente preferencialmente do governo e da
igreja, e o emocional, tanto quanto ele estivesse disponivel, por meio das relagbes
interpessoais. Perceberam uma qualidade de vida melhor quando relacionada aos
aspectos sociais, capacidade funcional, saude mental, estado geral de saude e
vitabilidade, e inferior com relacdo a dor, aspectos emocionais e aspectos fisicos.
Nao houve diferenga significativa na qualidade de vida percebida, considerando-
se as estratégias de coping e o apoio social recebido.

Palavras-chave: Familias. HIV/Aids. Coping. Apoio social. Qualidade de vida.
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ABSTRACT

This research is a descriptive study, with a transversal design, and with the
objective of characterizing the coping strategies, the social support and the quality
of life of families living with HIV/Aids, in Campo Grande, MS. The research was
carried out in June/2004, during the food supplies distribution for the families. Fifty
families out of 92 families were interviewed, and the exclusion criterion was the
fact of the individual did not live in the residence that the benefit was sent for. The
questionnaires were applied in an interview format. They were the social and
demographic characteristics, the coping scale, the social support questionnaire
and the Medical Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health Survey (SF-36) in
order to verify the families™ profile and to relate the coping capacity and the social
support received with the quality of life perceived by the interviewees. It was
noticed that the majority of the sample was female (70%), with the mean age of 40
(66%), the family income not more than a minimum wage (89,2%) and the
participants schooling level was under the first grade (73,7%). The majority of the
families had only one person who worked (90%); more than one needed medical
care (43,8%) and few of them lived alone or with just one more person (22%). The
method of coping most used by the families was the cognitive one (64%), with
problem focus (30%), but 62% did not use any specific coping strategy. The
participants considered the instrumental support (50%) and the emotional support
(44%) very important, and they got the instrumental one a lot, from the
government and the church, and the emotional, as much as available, they
received from interpersonal relations. They perceived a better quality of life when it
is related to the social aspects, functional capacity, mental health, general health
and vital situation, and lower related to pain, the emotional and physical aspects.
There was no significant difference in the perceived quality of life, considering the
coping strategies and the social support that was received.

Key-words: Families. HIV/Aids. Social support. Coping. Quality of life.
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1 INTRODUGAO

A epidemia disseminada pelo HIV/Aids é hoje um fenbmeno de grande
magnitude e extensdo, e tem se demonstrado extremamente complexa e
dinamica. As estimativas oficiais apresentam numeros que, tanto no Brasil como
em outros lugares do mundo, demonstram que a Aids continuara sendo um

grande desafio de politica social e de saude publica.

No decorrer de toda a sua histéria, a Aids tem sido caracterizada por
extensas mudancas ao longo do tempo e pela evolugcdo de uma série de
respostas politicas e sociais, tendo sido desenvolvida uma variedade crescente
de programas preventivos e atividades intervencionistas em varios cenarios, no

esforco de responder ao impacto, cada vez maior, do HIV/Aids.

Como resultado desse processo, as pessoas vivendo com HIV/Aids podem
hoje se beneficiar da introdugdo dos tratamentos medicamentosos com anti-
retrovirais e, portanto, ter uma expectativa de vida maior. Percebe-se também que
a grande discriminagcao e violagao dos direitos humanos dos portadores do
HIV/Aids, presentes no inicio da epidemia, parecem estar sendo gradativamente

superadas.

No entanto, o fato de esta ter se tornado uma doenca crénica significa uma
necessidade, cada vez maior, de cuidados assistenciais em saude, com um
envolvimento, no processo de saude e doenga, de toda a familia, cujos membros
também sao, em grande parte, impactados pela doenca, estando eles infectados

ou nao pelo virus HIV.



Em meio a esse cenario, a pesquisadora e a orientadora deste estudo
realizavam um trabalho de acompanhamento de criangas vivendo com HIV/Aids
abrigadas em uma instituicio em Campo Grande (MS). Com a finalidade de
melhor atender as necessidades desta populacéo e incrementar o atendimento no
referido local, essa intervengdao suscitou o interesse no acompanhamento e
conhecimento das familias responsaveis por esses menores, como também de

todas as outras que recebiam um apoio material fornecido pela entidade,

Contudo é importante destacar que, para esta pesquisa, considerou-se
como familia todos os membros residentes na mesma casa para quem seria
destinado o beneficio material da instituigdo, como também o préprio individuo
portador do HIV/Aids, tanto por questdes éticas ao identifica-lo, quanto pelo fato

de que um portador pode também ser o cuidador familiar do outro.

Para compreensao dos caminhos que permearam esta pesquisa, sera feita,
inicialmente, uma identificagdo do HIV/Aids e sua evolucdo, desde o inicio da
doenga até os dias atuais, no mundo e no Brasil, seguida pela descricdo das

novas tendéncias no perfil da epidemia.

Em seguida, serdo feitas algumas consideragcdes sobre a evolugao
conceitual, estrutural e dindmica do sistema familiar e sua relagdo com o bindmio
saude/doencga, caracterizando-se também, nesse processo, as familias vivendo
com HIV/Aids.

Por fim, serdo abordadas a qualidade de vida, o enfrentamento e o apoio
social das familias nesse processo de saude e doenca, por serem estas as
variaveis investigadas junto as familias participantes do estudo, pelo grande valor
que seus resultados podem oferecer na elaboragéo de programas de intervengéo

adequados.

Apo6s a apresentagdo do método utilizado no estudo, com uma
caracterizacdo da amostra e dos instrumentos utilizados, serdo dispostos os
resultados seguidos da discussao e conclusdo dos principais dados encontrados,

que possibilitaram a caracterizacdo das familias vivendo com HIV/Aids, bem



como, a elaboracao de sugestdes de estratégias futuras que podem maximizar a

qualidade de vida e o apoio social.

1.1 IDENTIFICAGAO DO HIV/AIDS E SUA EVOLUCAO

Ao longo de algumas décadas, a epidemia de HIV/Aids emergiu como um
dos mais sérios problemas de saude a ser enfrentado no Brasil e no mundo,
quando foi possivel perceber o carater multiplo de uma doenga que configura
suas manifestagbes de acordo com as caracteristicas culturais e socio-

demograficas em diferentes populagoes.

Torna-se claro, portanto, que o impacto do HIV/Aids, as transformacdes
sociais, culturais, politicas e econdmicas produzidas pela doenga, bem como as
diversas respostas que vém sendo desenvolvidas para enfrenta-la, estdo
presentes no mundo inteiro, tornando-se interesse constante de estudos em nivel

local, nacional e internacional.

1.1.1 A Aids no mundo

A epidemia da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids/SIDA) tem
apresentado constantes desafios a pesquisadores, representantes da saude
publica e profissionais de saude ha mais de duas décadas (PEQUEGNAT,;
SZAPOCZNIK, 2000). Em 1981, foi anunciada oficialmente a primeira informagao
sobre a Aids pelo 6rgdo governamental americano Center for Disease Control
and Prevention (CDC) apds os primeiros relatos de casos de pneumonia por
Pneumocystis carinii, sarcoma de Kaposi e de outras infecgdes oportunistas em
homens jovens que tinham relagdes sexuais com outros homens, nas cidades de
Sao Francisco, Nova York e Los Angeles, iniciando, assim, a vigilancia de
condigdes associadas a nova doenga que surgia (MARQUES, 2003; BRASIL,
2003; ZALESKI; VIETTA, 1998).



As informagdes sinalizavam sobre a nova e terrivel patologia que atingia
homossexuais e usuarios de drogas injetaveis e que, em curto prazo de tempo,
seria constatada também em novos grupos, como o de portadores de hemofilia,
devido a transmissibilidade sanguinea, e em casos com criangas, comprovando a

transmissao da mae para o filho.

Ja no final dos anos 1970, os médicos comegaram a perceber um novo
padrao de doencas que estavam ocorrendo em um numero crescente de
pessoas, € um novo tipo de doenga que estava se espalhando (BERER, 1997).
Atualmente as autoridades sanitarias ja admitem que o HIV infectou o homem,
pela primeira vez, no final dos anos 1940 e inicio dos anos 1950. Estes casos
puderam ser identificados por meio de amostras de sangue e tecido armazenados
dos primeiros casos de pessoas que morreram de doencas relacionadas ao HIV,

identificados nos anos 1980.

Entretanto, somente em 1981, a Aids foi identificada e reconhecida como
uma sindrome de doencgas, tendo sua caracterizagéo etiolégica em 1983, com a

identificacdo do virus HIV, em inglés, virus da imunodeficiéncia humana.

Dai por diante, os profissionais ficaram em alerta, e esse fendbmeno trouxe
medo e panico e, junto, a necessidade de discutir assuntos, até entao, tidos como
tabu na sociedade, como sexualidade, comportamentos de risco e tomada de
conhecimento dos usuarios de drogas (ZALESKI; VIETTA, 1998).

Marques (2003) afirma que o senso de desorientagdo e surpresa causado
pela Aids no inicio da década de 1980 suscitou uma busca imediata por respostas
relativas ao combate e ao tratamento da doenca, levando a sociedade a analogias
com situagdes epidémicas do passado como a praga, a colera, a febre amarela, o

tifo e outras.

Porém, apesar de a epidemiologia relatar outros episddios semelhantes a
Aids, todos gerando panico na sociedade, cada um deles se apresentou com suas
peculiaridades. Ainda assim, os modelos, praticas e comportamentos sociais

observados nas situagdes epidémicas passadas foram, segundo Marques (2003),



emprestados a discussao de uma epidemia que ainda nao tinha sua propria
historia e que “parecia” causar as mesmas reacdes na sociedade moderna, com

idéias de culpa, castigo, sexualidade e marginalizagao.

Somente no comego dos anos 1990, teve inicio a nova fase na
historiografia da Aids, que, ao final de uma década de existéncia, contava com
sua propria historia. Esse fato possibilitou a divisdo de sua historiografia em duas
fases distintas de analise: a primeira, com resgate da “licdo da histéria” para
compreensao do impacto social da Aids (até o comego da década de 1990); e a
segunda, com inicio no principio dos anos 1990, caracterizada pela aquisigao de
novas terapias no combate a Aids, tornando-a uma doenga cronica, sem o0 peso
de epidemias passadas (MARQUES, 2003).

Passados entdo a surpresa e o choque iniciais, é possivel verificar a Aids
entendida como uma doencga cronica que permite uma expectativa de vida maior
aos pacientes portadores do virus, com possibilidade de controlar o contagio entre
a populacao e possivel de ser, portanto, controlada por politicas apropriadas de

saude e educacéo.

Fishbein (2000) afirma que, apesar do enorme progresso na promog¢ao de
maior expectativa de vida aqueles infectados pelo HIV/Aids, ainda nao se tem a
cura ou mesmo uma vacina para preveng¢ao da doencga, e que se torna clara, por
conseguinte, a necessidade de a prevengao da transmissdo do HIV/Aids focar-se
no comportamento dos individuos e nas devidas mudancas comportamentais, de

forma a quebrar a cadeia de transmissao.

Nesse sentido, Bayés (1995) também considera que, atualmente, apesar
de nenhum dos medicamentos comercializados ter se mostrado capaz de eliminar
o virus HIV, eles tém sido bastante eficazes no combate as infecgdes oportunistas
e na diminuicdo da evolugao da infeccao, e que, portanto, a arma mais eficaz para
lutar contra a extensao da pandemia de Aids ainda € a mudanga nas condutas

comportamentais dos individuos.

No entanto, o ritmo de disseminagao do virus varia de regido para regiao.



De acordo com o recente Relatorio Mundial sobre a Epidemia de Aids, divulgado,
em 2004, pelo Programa de Aids das Nagdes Unidas (UNAIDS), cerca de 38
milhdes de pessoas tém o HIV, e destas a grande maioria estd nos paises em
desenvolvimento. O continente com maior nimero de casos é a Africa, onde a
regido Subsaariana concentra 25 milhdes de casos. Nesse continente, dos mais
de 10,4 milhdes de 6rfaos, cujos pais morreram de Aids, cerca de 95% vivem na
Africa Subsaariana. J& a América Latina tem 1,6 milhdo de pessoas infectadas
pelo HIV, das quais cerca de 660 mil estdo no Brasil. S6 neste ultimo ano, cinco

milhdes de pessoas em todo o mundo contrairam o HIV (BRASIL, 2004).

Com esses dados, € possivel verificar a relagao entre maior vulnerabilidade
ao HIV e desigualdades sociais e econémicas, o que, para Monteiro (2002), torna
a epidemia de Aids mais uma mazela das populagbes empobrecidas e

marginalizadas.

Para Marques (2003), a trajetoria da Aids/HIV até o perfil hoje apresentado
em diferentes sociedades revelou-se cruel com aqueles segmentos que,
historicamente, sdo as vitimas preferenciais das desigualdades sociais e, por isso,
o “porto final” de varias epidemias, passadas e presentes. Isso permite
compreender que a doenga cronica atual nem sempre contempla essas
realidades, nas quais o estilo de vida, na maioria das vezes, ndo é opcédo, mas a

unica possibilidade de sobrevivéncia.

Atualmente, mesmo apds tantos anos de epidemia, observam-se ainda as
incertezas e duvidas sobre a infecgao, prevalecendo o medo do contagio, preso
na descricdo do significado metaférico do HIV/Aids como virus, doenga, morte,
uso de drogas, crime, sexo ilicito, homossexualidade e castigo (ZALESKI,
VIETTA, 1998). Todos esses conceitos ainda estdo presentes erroneamente na
mente das pessoas que se aproximam do portador de HIV/Aids, e demonstram a
dificuldade em lidar com uma doencga crénica em sociedades nas quais a falta de

assisténcia e orientagdo sao igualmente cronicas.

Para Monteiro e Vargas (2003), indicadores revelam que a epidemia de

HIV/Aids ainda se constitui um grave problema de saude publica, particularmente



para as populagdes empobrecidas e marginalizadas, a despeito dos esforcos e
conquistas nos campos biomédico, politico e social, alcangadas ao longo de mais

de duas décadas, no cenario internacional e, especificamente, em nosso pais.

1.1.2 A Aids no Brasil

Oficialmente, os primeiros casos registrados de Aids no pais ocorreram em
julho de 1982, no estado de Sao Paulo, onde também foi reconhecido um caso de
Aids ainda em 1980, apos estudos retrospectivos, referido como o marco inicial da
epidemia (MARQUES, 2003). Devido ao longo periodo de incubagao do virus (em
torno de 8 a 10 anos), é possivel concluir que ele tenha chegado ao Brasil, em

meados dos anos 1970.

No periodo de 1980 a 1982, a Aids foi apresentada a sociedade brasileira
pela midia, por intermédio de noticias sobre a descoberta dos primeiros casos nos
Estados Unidos, destacando-se as reacdes de preconceito, medo e moralismo
que ocorreram na sociedade americana e, mais tarde, em outras partes do

mundo.

Segundo Marques (2003), que faz uma importante retrospectiva histoérica
da chegada da Aids no Brasil, a Aids também aparece, quase paralelamente, em
outros estados brasileiros, como o Rio de Janeiro que, desde ent&o, apresenta-se
como o segundo estado em numero de casos. Mesmo assim, de 1983 a 1985,
nao havia ainda nenhuma resposta legitima e oficializada do Governo Federal
para a Aids no Brasil, embora, em meados de 1985, devido ao avanco da
epidemia, ja houvesse servicos estaduais de atencdo a Aids em dez estados,
atuagdo das primeiras Organizagdes Nao-Governamentais (ONGs/Aids) e

pressao da imprensa.

Por fim, o Ministério da Saude, no dia 2 de maio de 1985, veio a publico
reconhecer a gravidade do problema, por meio da Portaria n. 236, na qual o

Ministro da Saude criou o Programa Nacional da Aids. Esse fato ocorreu



paralelamente a batalha para implementagao, no Brasil, de um sistema de saude
mais justo e menos excludente para todos, baseado nos principios da equidade,
universalidade e participagdo popular. O sistema formal de vigilancia
epidemiologica em relacdo a Aids também iniciou suas atividades em ambito

nacional, em agosto de 1985.

No ano de 1986, as organizagdes nao-governamentais e os programas
estaduais de Aids tiveram papel fundamental na cobrangca de uma iniciativa
federal em uma acéo educativa de massa visando a prevenc¢ao da doenga. Como
consequéncia da demora dessa iniciativa, a doenca apresentava, nessa época,
numeros representativos do avango da epidemia, o que consolidava o Brasil como

o terceiro pais em numeros absolutos de casos no ranking mundial.

No entanto, durante a primeira década da epidemia, o discurso preventivo
enfatizou a veiculacao de informacdes basicas das formas de n&o-transmissao do
virus HIV dentro de uma abordagem alarmista, com divisdo entre os culpados
pela disseminacdo do virus (homossexual, desviante, promiscuo, drogado,
africano, profissional do sexo) e as vitimas indefesas (criangas e hemofilicos), o
que gerou agbes de discriminacdo que acabaram por contribuir para a
disseminagdo do virus nos diversos segmentos sociais, inclusive naqueles
considerados ‘fora de risco’ (MONTEIRO; VARGAS, 2003). Esse fato somente
nao ocorreu nas informagdes criadas e divulgadas por organizagdes né&o-

governamentais, que apresentavam perspectivas alternativas da doenca.

Em 1988, o Congresso Nacional aprovou a Lei n. 7.670, que estende as
pessoas com Aids os beneficios ja previstos para portadores de doengas
incapacitantes ou terminais, como saque do Fundo de Garantia por Tempo de
Servico (FGTS), auxilio-doenga, pensao e aposentadoria, sem periodo de

caréncia.

Para Marques (2003), o periodo compreendido entre 1990 e 1992 é
considerado um dos mais obscuros e desastrosos nesses 20 anos da politica de
saude de combate a Aids no pais e visto como desastre politico e social no que

se refere as agdes do governo federal. Nesse periodo, a politica nacional contra a



Aids desestruturou-se quase completamente e fragilizou o proprio Programa

Nacional e a implementagcao de medidas de combate a Aids no pais.

Tal se deve ao fato de que, durante o governo Collor, a relagdo entre o
Programa Nacional de DST/Aids e os setores das organizagbes néo-
governamentais e programas estaduais de Aids tornou-se tumultuada,
caracterizada por agdes centralizadoras em que esses setores eram excluidos da
discussao politica e das acdes a serem implantadas, contrariando todos os
principios e diretrizes até entéo reivindicados por todos os envolvidos no combate
a doenca. Essas agdes culminaram em um periodo no qual os boletins
epidemiologicos cessaram e as campanhas de sensibilizagcdo publica foram

amplamente criticadas.

Em contrapartida, também nesse periodo, a distribuigdo gratuita da
medicagcdo necessaria ao portador do virus HIV e a pacientes de Aids foi

autorizada pelo governo federal, fato este que significou grande avanco.

Segundo Monteiro (2002), dentre as noticias positivas, salienta-se a queda
significativa de morte com os avangos no campo da assisténcia, como as terapias
anti-retrovirais, com destaque para o exemplo do Brasil que, apesar dos entraves
administrativos de seu sistema publico, € um dos uUnicos paises que tém
distribuido, na rede publica de saude, um conjunto de drogas antivirais, por meio
do Programa Nacional de Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST/AIDS). De
acordo com esta mesma autora, também é digno o papel do Brasil nas
discussobes internacionais sobre a necessidade de reducdo dos custos dos
medicamentos para o tratamento da Aids, visando ao acesso amplo e irrestrito

aos insumos de saude.

Para Villela (2003), percebe-se uma acentuada queda de mortalidade e
melhora substantiva da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids no
pais a partir da distribuicdo gratuita de anti-retrovirais; contudo, embora a
mortalidade tenha diminuido, a infec¢do continua aumentando, principalmente
entre populagdes mais jovens e mais empobrecidas. Mesmo assim, o0 aumento da

sobrevida das pessoas vivendo com a doenga nao implica necessariamente o



aumento de sua qualidade de vida, uma vez que, em grande parte, as
dificuldades em torno da problematica do viver com HIV/Aids permanecem, como
a discriminagdo contra os portadores da doenga e os efeitos do uso dos anti-

retrovirais.

Conforme divulgado pelo Programa de Aids das Nag¢des Unidas (UNAIDS),
o Brasil € ainda o unico pais a garantir o acesso aos anti-retrovirais para um
grande numero de pessoas, associado a uma boa infra-estrutura da rede de

salde como um todo.

Em relagao a ultima década na histdria da Aids no Brasil, a partir de 1992,
o combate a epidemia de Aids/HIV iniciou uma nova fase, impulsionada pelo “Aids
I”, projeto com vigéncia de 1994 a 1998, ao qual o Banco Mundial financiou
atividades de combate a epidemia (GALVAO, 2000; TEIXEIRA, 1997; CAMARGO
JUNIOR, 1999; apud MARQUES, 2003), seguido pelo “Aids II”, projeto criado para
dar continuidade ao acordo com execugao prevista até meados de 2002. Ambos
tinham por objetivo reduzir a incidéncia e a transmissdo do HIV e fortalecer as
instituicdes publicas e privadas responsaveis pelo controle de DSTs e HIV/Aids no

Brasil.

No entanto, é importante ressaltar que o perfil da epidemia de Aids tem
mudado nos ultimos 18 anos. Segundo Monteiro (2002), foram identificadas

quatro alteragdes principais:

a) diminuicdo da taxa de mortes e aumento na média do tempo de

sobrevida das pessoas contaminadas pelo HIV;

b) expansao do litoral sudeste para as regides Nordeste, Centro-Oeste e
Norte;

c) crescimento de casos entre a populagao heterossexual com aumento

progressivo de casos de Aids em mulheres; e

d) significativo aumento de casos entre pessoas com baixa escolaridade.
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No Brasil, no inicio da epidemia, a maioria dos casos de HIV/Aids estava
entre individuos com nivel secundario ou universitario. Ja hoje, 60% dos casos

estao presentes na populacdo com nivel primario ou de menor escolaridade.

Para Szwarcwald et al. (2000), em anos recentes, a Aids vem deixando de
ser uma doenga de segmentos populacionais sob particular risco e vem se
disseminando na populagao em geral. A epidemia pelo HIV/Aids nao se restringe
mais aos grandes centros urbanos nacionais e atinge atualmente mais da metade
dos quase cinco mil municipios brasileiros, com disseminagdo maior entre

municipios mais pobres e com menor renda per capita.

Cassano, Frias e Valente (2000) apontam a necessidade de se conhecer
melhor a distribuicdo dos casos de Aids segundo aspectos mais diversificados
para se obter melhor perfil epidemiologico e sécio-econdmico da doenga, e, com
isso, possibilitar a estruturacdo de medidas de prevencdao mais eficazes na

reducao dos alarmantes indices.

De acordo com a divulgagdo do Boletim Epidemiolégico do Ministério da
Saude (BRASIL, 2003), séo 310.310 diagndsticos e notificagdes do inicio de 1980
até dezembro ultimo, o que indica um aumento de 20,4% em relagdo aos dados
consolidados até 31/12/2002. S6 no ano de 2003, foi diagnosticado um total de
9.762 casos de Aids, com taxa de incidéncia de 5,5/100.000 habitantes. No
entanto, em todas as regides brasileiras, houve uma reducdo na taxa de

incidéncia de Aids em relagao ao ano de 2001.

Os casos de Aids segundo faixa etaria do sexo masculino, diagnosticados
entre os anos de 1980 e 2003, totalizam 220.783 casos em todas as faixas
etarias, sendo a faixa etaria mais acometida a de 25 a 49 anos, na qual estédo
79% dos casos da doenga neste sexo. Em relagdo ao sexo feminino,
considerando o periodo entre 1983 e 2003, foram totalizados 89.527 casos da
doenca, representando 28,8% do total de casos de Aids do pais, 0 que equivale a
2,5 casos masculinos para cada caso feminino. Para esta categoria, o
adoecimento € maior na faixa etaria de 20 a 49 anos, com total de 83,4% dos
casos da doenca (BRASIL, 2003).
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Conforme o Ministério da Saude, os casos pediatricos de Aids (menor que
13 anos de idade) somam 10.577 casos no periodo de 1983 a 2003,
representando 3,4% do total geral de casos do pais, e a causa de exposi¢cao
sanguinea vem decrescendo ao longo da série histérica de 9,2% dos casos em
1992 para nenhum caso desde 2002, porém com aumento da causa de exposi¢ao

perinatal pelo aumento da doenga nas mulheres em idade fértil.

Ainda em relagédo a categoria de exposigédo, € importante ressaltar que a
exposicdo homossexual masculina vem caindo ao longo da série historica,
enquanto a subcategoria heterossexual vem sofrendo processo inverso, com
16,2% de casos em 1992 para 39,6% em 2003.

Todavia, a imprensa popular ja aponta o fato de que os homossexuais
masculinos estdo se descuidando novamente amparados no falso conforto
proporcionado pelos tratamentos modernos, principalmente os mais jovens, por
nao haverem vivenciado os primordios da doencga e por acreditarem que a Aids
trata-se apenas de uma doenga crbnica com a qual se pode conviver sem
maiores complicagdes, fato esse que tem levado novamente ao aumento no
numero de casos nesta categoria, entre aqueles com idade de 14 e 25 anos
(BUCHALLA, 2005).

A respeito do grau de escolaridade nos casos de Aids no pais, tanto no
sexo masculino como no feminino, verifica-se um adoecimento maior em
individuos de baixa escolaridade (1 a 7 anos), com total de casos de 46,3% no
sexo masculino e 54,5% no sexo feminino, apontando que, ao longo da histéria da
epidemia, o numero de doentes vem aumentando entre as pessoas de baixa
escolaridade. Fonseca et al. (2000) analisam em seu estudo que a epidemia de
Aids, no Brasil, iniciou-se nos estratos sociais de maior escolaridade, com

progressiva disseminacgao para aqueles de menor nivel de alfabetizacao.

Em Mato Grosso do Sul, a epidemia da Aids surgiu em 1984, coincidindo
com os demais estados da Unido. De acordo com o Boletim Epidemioldgico da
Secretaria de Estado de Saude do Governo do Estado de Mato Grosso do Sul

(2004), atualmente o Estado ocupa o 13°. lugar em numero de casos acumulados,
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totalizando 2932 casos notificados. O municipio de Campo Grande € o primeiro
em casos de Aids do Estado, com 1.662 casos notificados, dos quais 67,20% sao
de pessoas do sexo masculino, e 32,8%, do feminino, com faixa etaria mais

acometida entre 20 e 34 anos, em ambos 0s sexos.

Em relagdo a categoria de exposig¢ao, a heterossexualizagdo da epidemia
esta presente em Mato Grosso do Sul, com 50,61% dos casos notificados; ja o
nivel de escolaridade diminuiu com o passar dos anos, de 12 anos ou mais para

apenas 4 a 7 anos de estudo.

Vale também ressaltar que, em Mato Grosso do Sul, a partir de 2000,
houve uma reducao da transmissao vertical (transmissdo de méae para filho). De
acordo com a Coordenacédo Estadual de DST/Aids, acredita-se que alguns fatores
podem ter influenciado essa mudanga no perfil epidemiolégico, como a
implantagcédo, nas maternidades, do teste rapido anti-HIV para todas as gestantes
que nao tiveram a oportunidade de fazer o teste durante o pré-natal; a
administragdo dos ARV (Zidovudina injetavel/Mae e Zidovudina xarope/RN) para
profilaxia na hora do parto; a implementagao do inibidor de lactacdo e da féormula
infantil para as criangas expostas durante os seis primeiros meses; a
implementacédo do Programa de Protecdo as Gestantes, com introducao do teste
anti-HIV na triagem do pré-natal, facilitando o diagnéstico precoce, e também a
introdugdo dos ARV durante a gestagdo, com acompanhamento em servigo

especializado; e a realizagao de acdes educativas.

Todos esses dados apresentados justificam o fato de a Aids estar sendo
reconhecida como ‘epidemia mutante’ (SCHUCH, 1998) e demonstram que o
perfil de infectados pelo HIV/Aids, desde o principio dos anos 80, vem sofrendo

expressivas transformacoes.

1.1.3 Novas tendéncias do perfil da epidemia

Atualmente, tem-se observado uma reducdo na tendéncia histérica da

incidéncia do HIV/Aids com a diminuigdo do numero de casos entre algumas
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categorias, como homossexuais; porém essa redu¢ao nao se da de modo
homogéneo para todos, e, particularmente em alguns grupos, como o de
mulheres em idade fértil, a tendéncia ainda é de alta. A modificagao do perfil de
casos no Brasil ao longo dos anos caracterizou-se por alteragbes que ficaram
conhecidas como heterossexualizagdo, feminizagdo, pauperizacdo e
interiorizagdo (CAMARGO JUNIOR, 2003).

Isso se deve, em parte, a forma como inicialmente foram identificados os
individuos portadores da doenga, classificados como grupos de riscos
especificos, sem que se considerassem as situacdes de risco que envolviam a

epidemia, o que favoreceu a sua disseminacgao pela populagao em geral.

Segundo Parker (2000), durante boa parte da primeira década da
epidemia, o pensamento das pessoas se via dominado pela nog¢ao de risco
individual (ligado a atitudes e crengas), em grande parte agregando essa
concepgao de risco individual na concepgao de grupos de risco epidemiologico.
No entanto, a disseminacdo da infeccdo por HIV escapou rapidamente de
qualquer enfoque precoce em agrupamentos epidemiologicos definidos, e a
mudanca mais importante no modo de se pensar sobre o HIV/Aids, na década de
90, tornou-se o esforco de superar essa contradicdo entre grupos de risco € o

comportamento de risco do publico em geral.

Nesse sentido, Bayés (1995) afirma que o virus HIV n&o se transmite por
pertencer a um grupo determinado de pessoas, e sim pelo fato das pessoas

adotarem comportamentos de risco concretos.

Para Ventura (2003), a forte reac&o social e a violagdo de direitos humanos
basicos dos individuos inicialmente identificados como portadores da nova
doenga — gays e hemofilicos — fez nascer uma nova condigao social de excluséo,
que marcou essas pessoas como portadoras de uma doenca de “desviantes”.
Devido a essa forte reacdo social e a essa violagdo, buscou-se,
internacionalmente, garantir a dignidade humana contra agbes arbitrarias do

Estado e de individuos, por meio da linguagem dos direitos humanos.
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No entanto, sendo o Brasil um pais de dimensdes continentais com
importantes disparidades sociais, econdmicas e demograficas em sua populagao,
€ de se esperar que tais disparidades reflitam-se também na forma como o HIV se
propaga em sua populacdo. Ou seja, essas diferentes caracteristicas dispostas
em populacoes diferentes, ainda que em mesmo territério, conduzem a variagdes
quanto a probabilidade de que seus componentes venham a infectar-se pelo HIV,
demonstrando diferentes vulnerabilidades a infecgao pelo HIV e, por conseguinte,
a Aids (PARKER; CAMARGO JUNIOR, 2000).

E possivel, portanto, verificar que, a partir de 1999, apesar da reducéo das
taxas de incidéncia de Aids no pais como um todo, houve uma redugao
proporcional do numero de casos nos grandes centros urbanos e expansao da
epidemia nos municipios do interior (MAGALHAES; VELLOZO; DUROVNI, 2003),
caracterizando sua interiorizacdo. Atualmente, apesar da incidéncia em termos
absolutos mostrar grande concentragdo nas duas maiores cidades brasileiras
(Sao Paulo e Rio de Janeiro), a incidéncia relacionada ao numero de habitantes
demonstra que, das dez cidades com maiores incidéncias no pais, apenas uma,

Floriandpolis, é capital de Estado.

Ainda segundo Magalh&es, Vellozo e Durovni (2003), € possivel perceber
também um aumento do numero de casos entre os heterossexuais, o que
favoreceu intensa e rapida feminizacdo da epidemia. Em 1985, a razdo por sexo
era de 24 homens versus 1 mulher, e, ja em 2000, esta relagdo era de 2 homens
versus 1 mulher (MONTEIRO, 2002).

A epidemia também apresenta, como tendéncia, uma maior incidéncia
entre os grupos sociais com menor escolaridade. Até 1985, 76% dos casos eram
de pessoas com nivel superior ou 2°. grau. Em 1999/2000, a porcentagem dos
individuos portadores da doenga era de 74% dos casos entre individuos
analfabetos ou com até oito anos de estudo, sendo somente 26% desta
populagcdo com mais de 11 anos de estudo ou nivel superior. Por esse fato, vale
considerar, segundo Parker e Camargo Junior (2000), a existéncia de tendéncia

ao acometimento de individuos com menor grau de instrugdo, podendo indicar
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uma epidemia que segue em diregdo aos segmentos mais desfavorecidos da

sociedade, descrita como o fenbmeno de pauperizagao.

Na verdade, de acordo com Santos et al. (2002), a Aids aparece em todas
as camadas sociais; porém, ao longo dos anos, tem havido um aumento do
numero de casos entre os individuos com menor escolaridade e profissionalmente

menos qualificados.

Para Camargo Junior (2003), talvez esteja havendo também um processo
de “etnicizacdo” da epidemia, mas ndo € possivel no momento confirmar essa
especulacao, tendo em vista que dados a respeito da etnia dos afetados néao

estdo disponiveis nos dados agregados divulgados pelo Ministério da Saude.

Na verdade, as fichas de notificacdo nao trazem muitas informacdes acerca
de variaveis socioeconémicas, com exceg¢ao do grau de instrugdo, e também nao
sao captadas a cor ou a etnia dos acometidos, verificando-se uma necessidade
de revisdo do instrumento de notificacdo e/ou a realizacdo de estudos
epidemioldgicos adicionais que visem a determinagao dos perfis socioecondmicos
da populagéo afetada pelo HIV/Aids (PARKER; CAMARGO JUNIOR, 2000).

Portanto, se o0s processos socioecondmicos desencadeadores de
desigualdade e discriminagdo tendem a tornar certos grupos mais expostos a
varios agravos de saude, até mesmo o HIV/Aids, necessitando de que, para a
prevencao, seja conferida prioridade aos mais frageis, mais desassistidos e mais
marginalizados, e, se os dados da etnia dos afetados nao estdo disponiveis nas
notificagdes, verifica-se que pode estar acontecendo de alguns grupos em
particular ndo estarem sendo incluidos no destino dos recursos para acdes

preventivas e curativas, mesmo estando entre os mais necessitados.

De qualquer maneira, o novo panorama da Aids no Brasil demonstra a
importancia da implementacdo de agbes no campo da politica de saude
articuladas a estratégias de reducéo das desigualdades sociais. Como a pobreza
nao existe de uma unica forma, as solu¢des para os problemas advindos com a
epidemia necessitam ser discutidas e negociadas em diversos segmentos da

sociedade.
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A exemplo de uma poderosa eficacia social, estdo as associagoes
voluntarias, as entidades nao-governamentais e as associagbes de apoio a
portadores de Aids, as quais tém impressionante capacidade de alcancar altos
niveis de participacéo, tornando-se centros de referéncia para uma ampla gama
de questdes (MAGALHAES; VELLOZO; DUROVNI, 2003). Entre elas, é possivel
destacar o trabalho desenvolvido em todo o Brasil por entidades como a
Associagao Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA), o Grupo de Apoio e
Prevengdo a Aids (GAPA), o Grupo de Apoio a Familia Convivendo com Aids
(GESTAR) e o Grupo Pela Vida.

Enfim, no cenario atual da epidemia de Aids, os esfor¢cos para conter sua
disseminagao estdo relacionados a busca da superagdo das desigualdades e
injusticas sociais mediante agdes globais integradas. De acordo com Monteiro
(2002), apenas mudangas na estrutura social, visando a conquista dos direitos
basicos da cidadania e da equidade de oportunidade dos variados segmentos
sociais e de género, podem diminuir a exposicdo ao HIV. Nesse sentido, é
importante também considerar que essas mudancgas e iniciativas sejam eficazes
para o fortalecimento das competéncias familiares, respondendo as necessidades
das proprias familias envolvidas no processo da doenga e, simultaneamente,

contribuindo para o processo de inclusdo e protegéo social desses grupos.

1.2 EVOLUGCAO CONCEITUAL, ESTRUTURAL E DINAMICA DO SISTEMA
FAMILIAR E SUA RELACAO COM O BINOMIO SAUDE/DOENGA

Abordar o tema familia nos dias atuais € uma tarefa bastante complexa
pelo fato de, atualmente, esta esfera social estar caracterizada por importantes
abalos internos, com marcantes interferéncias externas. Com isso, torna-se cada
vez mais dificil definir os conceitos que a delimitam, marcados por padrbes

difusos de relacionamentos.
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Ainda assim, € possivel perceber a importancia de seu papel na promogao
e manutencdo da saude, tanto de seus membros individualmente, quanto da
saude da familia como um todo, presentes no enfrentamento de doengas, como

no caso das familias vivendo com HIV/Aids.

1.2.1 Algumas considerag¢des sobre os conceitos de familia

Desde 1994, ano definido pela Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU)
como o Ano Internacional da Familia, importantes mudangas tém ocorrido no
comportamento de representantes da sociedade, como os gestores de politicas
publicas, em relagdo a valorizacdo da familia nos processos de viver e ser

saudavel.

Carvalho (1995) afirma que a interdependéncia causada pela globalizagao
da economia tem colocado a familia atualmente em acelerado processo de
empobrecimento, alterando profundamente sua estrutura, seu sistema de

relacdes, papéis e formas de reprodugao social.

Hoje, a busca pelo atendimento das necessidades dessa populagédo acaba
por exigir maior flexibilidade por parte dos servigos e adogdo de uma forma de
interacao inovadora, contextualizada e afinada com as crencas e valores das
familias no seu cenario social e politico (CIANCIARULLO, 2002). Para tanto, ha
uma real necessidade de se compreender e definir a estrutura das familias atuais,
considerando sua rede de lagos familiares e o seu papel no enfrentamento das

situacdes de crise e/ou risco.

A palavra “familia” provém do latim famulus (escravo, servente), o que
representa a dependéncia nativa entre seus membros. Para Duarte e Cianciarullo
(2002), é uma formac&o humana universal, ndo tendo sido ainda descoberta outra

formacao capaz de substitui-la.

A familia pode ser definida, segundo Carvalho e Barroca (1987, p. 14),

como:
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[...] o nucleo de pessoas aparentadas, ou seja, que tém lacos de
sangue, e que se apodiam no sentido de manter o nucleo
permanentemente em comunh&o, representando o nucleo menor
de uma comunidade.

No Brasil, as familias sdo baseadas no casamento monogamico, que seria
a situagao em que cada sujeito (homem ou mulher) sé pode estar casado com um

parceiro.

Esse modelo de familia monogamica é resultado da lenta evolugdo de trés
estagios sucessivos do desenvolvimento familial. O primeiro deles seria a familia
consanguinea, baseada no matrimdnio reciproco entre irmaos e irmas; o
segundo, a familia punaluana, que, aumentando as proibi¢des do incesto,
restringe-se ao casamento de varias irmas com os maridos de cada uma das
outras; e, por ultimo, a familia fundada no casal, em que se restringe o casamento
a até dois individuos por vez (CANEVACCI, 1987). A familia monogamica é uma

derivacao desse ultimo estagio.

O humanismo cristdo sempre reconheceu o papel primordial da familia na
(pro)criagdo e na formagdo de seres humanos prontos a entrar em relagbes
sociais saudaveis e construtivas em uma sociedade, sendo responsabilidade de
outras instancias auxiliar naquilo que a familia tem dificuldade em prover a seus

membros.

Para Szymanski (1995), desde Freud, a familia é vista como foco
potencialmente produtor de pessoas saudaveis, emocionalmente estaveis, felizes
e equilibradas, ou como o nucleo gerador de insegurancgas, desequilibrios e varios
desvios de comportamento, mas sendo essa familia visualizada como o modelo
da familia nuclear burguesa, composta por pai, mée e algumas criangas. A partir
de entdo, toda familia que se afastava da estrutura do modelo, era vista como

“desestruturada” ou “incompleta”.

Apesar das grandes mudangas na configuragdo familiar, responsaveis,
segundo Losacco (2003), pela crenga entre profissionais da area da infancia e

juventude de que a instituicdo familia encontra-se em processo de
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desestruturacdo, de desagregagao ou de crise, € importante perceber que,
mesmo com problemas, essas familias desestruturadas ainda representam um

“porto seguro” para os jovens e as criangas.

Losacco (2003, p. 64) define a familia como:

[...] a célula do organismo social que fundamenta uma sociedade.
Locus nascendi das histérias pessoais, € a instancia responsavel
pela sobrevivéncia de seus componentes; lugar de pertencimento,
de questionamentos; instituicdo responsavel pela socializagao,
pela introjecdo de valores e pela formacao de identidade; espaco
privado que se relaciona com o espaco publico.

Cada familia possui uma forma de emocionar-se, apresenta uma cultura
familiar propria, com seus codigos, regras, jogos, formas de se comunicar e
interpretar comunicagdes. Essa familia pode ser definida, segundo Gomes (1988
apud SZYMANSKI, 1995), como a familia vivida, que surge da observagao do
cotidiano familiar, e é entendida como um grupo de pessoas que vive numa
estrutura hierarquizada, com ligagao afetiva duradoura, incluindo uma relagéo de
cuidado entre os adultos e deles para com as criangas e idosos que aparecerem

nesse contexto.

Atualmente, as familias se constroem baseadas mais no afeto do que nas
relagcdes de consanguinidade, parentesco ou casamento. As unidades familiares
sdo formadas por casamento civil ou religioso, bem como pela unido estavel,
pelos grupos formados por um dos pais ou ascendentes e seus filhos, netos ou
sobrinhos, pela mae solteira, ou mesmo pela unido de homossexuais (apesar de
nao reconhecida em lei). Essas unidades transformam qualquer discriminagao
relacionada a estrutura das familias e estabelecem a igualdade entre filhos
legitimos, naturais ou adotivos (LOSACCO, 2003).

Portanto a familia torna-se, segundo Duarte e Cianciarullo (2002), o
significativo e estavel lugar que proporciona o encontro harménico das pessoas e
onde estas podem descobrir € dar a sua presenca € a sua participacdo um
sentido pleno, comprometido e responsavel, o que possibilita a formagao de

vinculos incondicionais. Nesse sistema, também ocorrem conflitos e confusoes,
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mas existe uma predisposicdo a mudangas, como também recursos para atendé-

las.

Na verdade, muitas tentativas em definir e conceituar a familia tém surgido
a partir de perspectivas multiplas, por meio de numerosas disciplinas. Cada uma
destas tem seu proprio ponto de vista ou estrutura de referéncia para ver a
familia. E o que ocorre com economistas, socidlogos, enfermeiros, entre outros.
Para Sawaia (2003), a familia € conceito que aparece e desaparece das teorias
sociais e humanas, ora enaltecida, ora demonizada, sendo acusada como génese
de todos os males, especialmente da repressao e da serviddo, ou exaltada como

provedora do corpo e da alma.

Na tentativa de conceituar e compreender as estruturas familiares, é
preciso também considerar as profundas modificagées surgidas nos dias atuais,
as quais muito interferem no sistema familiar. O uso da pilula anticoncepcional,
marco da separacdo entre a sexualidade e a reprodugcdo e, mais tarde, o
aparecimento das tecnologias reprodutivas, como inseminagdes artificiais e
fertilizacdes in vitro, introduziram a possibilidade de escolha na formacéao familiar,
seja para evitar, seja para provocar a gravidez, fato que, aliado a expansao do
feminismo, ampliou a atuagao da mulher no mundo social. A difusdo do exame de
DNA também trouxe alteracbes no que se refere a lagos e responsabilidades
familiares, transformando-se em um recurso de protecédo para a mulher e para a

criancga.

Com a realidade dessas mudancas, torna-se cada vez mais dificil manter a
idéia de um modelo adequado de familia, principalmente em uma sociedade em

que 0 acesso a recursos € desigual.

De acordo com Sarti (2003), as familias pobres tém, como principal
caracteristica, a configuracdo em rede, contrariando a idéia de que esta se
constitui em um nucleo, sendo necessario, portanto, desfazer a confusdo entre
familia e unidade doméstica e considerar a rede de relacdes na qual se movem os
sujeitos em familia, com a qual se provéem os recursos materiais e afetivos com

que contam.
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Para essa autora, existe uma divisdo de autoridades entre o homem e a
mulher na familia pobre, sendo a casa identificada com a mulher, e a familia, com
o0 homem. Mesmo nos casos em que a mulher assume-se como provedora, para
esse universo simbdlico, a identificagcdo do homem como autoridade moral n&o se
quebra, o que confere respeitabilidade a familia. Na impossibilidade de os papéis
femininos serem exercidos pela mae-esposa-dona de casa, estes sao transferidos

para outras mulheres de fora ou de dentro da unidade doméstica.

Nesse sentido, Sarti (2003) afirma que os vinculos com a rede familiar mais
ampla ndo se desfazem com o casamento. Mesmo nas familias em que o
pai/marido tem papel central, ha transferéncia de atribuigdes a rede mais ampla,
principalmente quando a mée trabalha fora; naquelas que sao desfeitas e
refeitas, os arranjos deslocam-se mais intensamente do nucleo
conjugal/doméstico para a rede mais ampla, sobretudo para a familia
consanguinea da mulher. Nos casos em que o pai da mulher ja tem uma idade
avancada e ndo pode mais lhe dar apoio, surge ainda, entre os pobres urbanos, a
figura do “irm&o da m&e” como a presenga masculina mais provavel de ocupar o

lugar de autoridade.

Em relagdo ao lugar das criangcas nas familias pobres, os filhos tendem a
se manter no mesmo nucleo das familias sem rupturas. Porém, nos casos de
instabilidade familiar por separacdes e mortes, as criangas passam a nao ser uma
responsabilidade exclusiva da m&e ou do pai, mas sim de toda a rede de
sociabilidade em que a familia esta envolvida, de modo a garantir o amparo
financeiro e o cuidado necessarios. Nos casos de separagao, os conflitos entre as
criangas e o novo cdnjuge podem levar a mulher a optar por dar seus filhos para

alguém criar, mesmo que temporariamente (SARTI, 2003).

Dessa forma, percebe-se que, para enfrentar a realizagdo dos papéis
familiares entre os nucleos conjugais das familias pobres, diante de dificuldades
como unides instaveis e empregos incertos, sdo envolvidos todos na rede de
parentesco, a fim de viabilizar a existéncia da familia. Assim a configuragcéo e a
delimitacdo da familia ndo se limita apenas a um grupo genealégico, mas sim a

rede de obriga¢des envolvida. Essa populagdo é conceituada como, segundo
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Sarti (2003), “[...] sdo da familia aqueles com quem se pode contar, aqueles em
quem se pode confiar’; ou ainda, de acordo com Cianciarullo (2002), o sistema
familiar caracteriza-se pelo fato de certas pessoas serem consideradas como

sendo “do coragao”, parentes ou nao, fazendo entao parte da “familia”.

Por fim, percebe-se a exigéncia constante em pensar e repensar a familia,
indiferente do meio onde ela esta inserida, de forma a possibilitar a construcao de
uma base estratégica para programas, projetos e politicas publicas de saude

adequadas.

1.2.2 A familia e sua relagdo com saude e doenca

Atualmente ndo é, ainda, pratica comum na sociedade as familias se
apresentarem para qualquer tipo de assisténcia, como uma unidade familiar, com
problemas de saude e doencas, dificuldades ou sofrimentos especificos da
familia. Isso porque a doenga €& apresentada como algo isolado em um

determinado membro da familia.

Wright e Leahey (2002) descrevem que, devido a algumas profissées da
saude, como a enfermagem, terem surgido nas casas dos pacientes, nada mais
natural que se envolvessem os membros da familia e prestassem servigos
centrados na familia. Porém, com a transicdo dessas praticas das residéncias
para os hospitais, durante a Depressdo e Segunda Guerra Mundial, as familias
foram excluidas ndo apenas do cuidado a membros doentes, mas também de

eventos familiares importantes, como nascimento e morte.

Contudo, nos dias atuais, a familia ainda constitui provavelmente o mais
importante contexto no qual as agdes de saude materializam-se, para solucionar o
processo saude/doenga (CIANCIARULLO, 2002). A participagado da familia inicia-
se na definicdo da necessidade de buscar ajuda, onde e com quem busca-la, até

a finalizagao do processo, com validagao ou n&do das acgdes indicadas.

Para os profissionais de saude, pode ser muito util e esclarecedor avaliar o
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impacto da doenca sobre a familia e a influéncia da interagao familiar sobre a
‘causa’, ‘curso’ e ‘cura’ da doencga, considerando a estrutura biopsicossocio-

espiritual dos membros da familia.

No cenario das pesquisas na area da saude, varios temas relacionados a
familia ja foram objetos de estudo, como a influéncia da familia na saude e na
doenga, as finangas da familia e a utilizacdo dos servigos de saude, os aspectos
econdmicos da saude da familia, a influéncia do tamanho da familia, da sua
composicao e do seu ciclo de vida, e dos diferentes comportamentos, entre outros
(CIANCIARULLO, 2002).

E necessario, portanto, fazer uma ftransicdo de uma perspectiva
individualista mais tradicional para um pensar em familia de forma a proporcionar
uma clara estrutura para avaliacdo das familias e para as intervencdes

necessarias a seu acompanhamento.

Essas intervengdes podem ser validas em momentos diversos: quando um
membro possui enfermidade com impacto prejudicial sobre os outros membros da
familia; quando os membros da familia contribuem para os sintomas; quando a
melhora de um membro leva a sintomas de outro membro; quando o diagndstico
¢é feito pela primeira vez em um membro da familia; quando as condi¢gdes de um
membro deterioram-se com rapidez; quando um membro com doenga cronica sai
do hospital; quando um paciente em estado critico morre; ou mesmo quando a
crianga desenvolve problema emocional, comportamental ou fisico no contexto da
doenca de outro membro (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Vasconcelos (1999 apud CIANCIARULLO, 2002) descreve a possibilidade
de identificacdo das familias a serem assistidas e cujas necessidades s&o
priorizadas pela observagcdo de alguns indicadores como: presenga de
desnutridos, recorréncia de patologias facilmente controlaveis, ocorréncia de
Obitos por doengas trataveis, doenca incapacitante dos pais, violéncia contra
cidadaos mais frageis, fracasso escolar, envolvimento de criangas em atividades
ilicitas, criangas saindo para viver na rua, presenca de idosos com sinais de

descuido, percepgéao pelos vizinhos de situagdes de negligéncia e crise interna.
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O atendimento dessas necessidades exige maior flexibilidade por parte dos
servicos de saude para adotar uma forma de intervengdo inovadora,
contextualizada e afinada com as crencas e valores das familias em seu cenario

social e politico.

De qualquer modo, é importante ressaltar que a avaliagao da familia nao
deve substituir uma avaliagédo individual, e € fundamental os servicos de saude
nao focalizarem somente os problemas da familia, mas, sim, observarem que
cada uma tem suas forgas, mesmo em face de problemas de saude potenciais ou

reais, como no caso do viver com HIV/Aids.

1.2.3 Familias vivendo com HIV/Aids

Com a evolugao da epidemia de Aids, o impacto da doenca nos individuos
portadores do virus HIV e em seus familiares tem se tornado uma crise em
expansado, com consequéncias catastréficas para esses familiares e as
comunidades em que eles vivem (TAYLOR-BROWN et al., 1998). A Aids tem um
efeito desagregador na estrutura familiar que, ndo raro, ja se encontrava abalada
por questdes como drogadi¢céo, auséncia de alguma figura parental, envolvimento
criminal, ou outras atitudes transgressoras, fato este que leva ndao sé o portador
do HIV a sofrer as consequéncias, mas também seus familiares, amigos e
parceiros sexuais, que irdo enfrentar junto a ele as dificuldades, tais como o
preconceito e o estigma (SILVEIRA; CARVALHO, 2002).

Para o senso comum, a Aids é vista como a doenga do “outro”, seja qual
for a qualificagdo deste outro (homossexual, profissional do sexo, usuario de
drogas, promiscuo), e € sempre vista sob a perspectiva “culpabilista”, isto é,
existe separagao entre ‘culpados’ e ‘vitimas’ da doenga (KNAUTH, 1998). Um
exemplo disso sdo as mulheres contaminadas pelo virus da Aids por meio de
relacdo sexual com seus proprios maridos ou parceiros fixos, pois sao
diferenciadas dos demais acometidos pela doenga, ou seja, daqueles que a

‘procuraram’ (como o0s homossexuais € o0s usuarios de drogas) e sao
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consideradas como vitimas de seus parceiros, 0s quais sao responsabilizados

pela contaminagao.

No entanto, nessas situacdes, apesar de a ruptura da alianca ser para
muitas pessoas o desfecho natural da situacao, ela ndo é partilhada por essas

mulheres, visto que, segundo Knauth (1998, p. 186),

[...] as mulheres ndo culpam seus maridos pela contaminacao,
pois a propria contaminacdo masculina mediante relagbes
extraconjugais ou utilizacdo de drogas endovenosas € admitida,
visto serem estas praticas intrinsecas a condi¢do masculina.

Essa ruptura somente € colocada como possibilidade imediatamente apos
o diagnostico, mas as mulheres permanecem resistentes a separagado dos seus
companheiros devido ao seu papel de esposa e por considerarem a
vulnerabilidade masculina, que a percep¢cao feminina entende como a
incapacidade dos homens em resistir a decadéncia fisica provocada pela Aids.
Ainda assim, ha uma grande “pressdo social’, em especial da familia

consanguinea, para que a ruptura se realize.

Com isso, é possivel verificar que, embora o perfil dos infectados pelo
HIV/Aids, desde o principio dos anos 1980, tenha sofrido expressivas
transformacgdes, o perfil epidemiologico da Aids transforma-se mais rapidamente
do que as concepcdes que a cercam, sendo ainda marcadas por valores morais

que identificam o soropositivo como desviante ou marginal (SCHUCH, 1998).

Segundo Silveira e Carvalho (2002), a Aids € uma doenga que pode
assumir diferentes cursos, dependendo da velocidade ou gravidade com que o
virus afeta o sistema imunoldgico do hospedeiro, e acaba por exigir dos pacientes
idas constantes ao médico, submissdo a variados exames e tratamentos
prolongados, mudancgas no cotidiano familiar, dificuldades em lidar com a doencga

e com a rotina do tratamento.

Porém, ao contrario dos primeiros casos tratados em que o indice de

mortalidade era bastante elevado, atualmente, com a introdugao de intervencgoes
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profilaticas e terapéuticas, a expectativa de sobrevida dos portadores do virus HIV

vem se ampliando. Para Pequegnat e Szapocznik (2000, p. ix),

[...] individuos com AIDS estdo vivendo mais, e o HIV se tornou
para muitos uma doenca crbénica que requer tratamento médico de
longo prazo e cuidados em casa. E uma grande parcela desse
tratamento realizado é responsabilidade dos membros da familia.

Com esse fato, percebe-se hoje um reconhecimento maior da importancia
de cuidados e suportes especificos conforme as reais necessidades desses
individuos, o que aumenta as oportunidades de assisténcia as pessoas vivendo
com o virus HIV e aqueles que lhes dao suporte ou deles dependem, sendo
reconhecida também a importancia de toda a familia na prevencao da doenca e

na promogéao de saude.

De uma forma geral, os individuos portadores do virus HIV/Aids, segundo
Miller e Murray (1999), mostram a dificuldade em lidar com a doenga,
principalmente com o seu diagnostico e, muitas vezes, revelam situagdes que
eram mantidas em segredo, como a bissexualidade, a infidelidade ou a
dependéncia por drogas, gerando ora dependéncia pelo parceiro, ora sentimentos

de culpa, o que torna o relacionamento vulneravel.

Esses individuos demonstram, ainda, além das dificuldades em falar com
os familiares sobre a contaminacédo pelo HIV, a dificuldade em escolher quais
parentes poderdo, se necessario, substituir os pais, por ser dificil atender as
necessidades fisicas e emocionais das criangas enquanto estdo eles proprios

lidando com sintomas como diarréia, fadiga, nauseas, entre outros.

Outro desafio esta em lidar com a morte, o que dependera da estabilidade
do relacionamento do casal, bem como do apoio oferecido pela familia. Ha
também dificuldades em viabilizar cuidados médicos e servigos sociais para o0s
doentes e em lidar com a relagdo pais e filhos (fatores que podem ser

complicados por sentimentos de vergonha, remorso ou raiva).

O impacto dessa doenca reflete-se nao s6é nos individuos portadores do

virus, como também em seus parceiros e familiares, incluindo as criangas que,
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mesmo sendo portadoras ou nao, tém afetado seu bem-estar fisico e psicoldgico,
podem sentir falta das atividades usuais com os pais e desenvolver alteragdes de

comportamento.

Baseado na incidéncia da epidemia de Aids e em todas as dificuldades
relacionadas as familias que convivem com tal patologia em seu meio, é possivel
afirmar que tdo ou mais dramatico do que os numeros relacionados a sua
incidéncia € o impacto pelo HIV/Aids nas familias, nas criangcas e nas
comunidades. Para cada individuo portador da doenca existem pais, irmaos,
filhos, tios, tias, amigos e parceiros na estrutura familiar os quais também acabam

sendo afetados.

Porém, estudos epidemiolégicos demonstram a dificuldade do uso de um
modelo de familia tradicional ao se estudar a assisténcia a grupos infectados pelo
HIV. Familias que hoje convivem com o HIV demonstram ser quase sempre
diferentes dos padrdes tradicionais de familia, havendo a necessidade de incluir
em sua definigho membros ndo somente relacionados pelo sangue, mas também
padrastos e madrastas ou amigos e parceiros que mantenham papéis familiares
(PEQUEGNAT; SZAPOCZNIK, 2000). Os membros dessas familias nao
tradicionais sdo geralmente mais proximos em relagao aos interesses e valores
compartilhados do que os individuos das familias tradicionais, pelo fato de a
escolha de suas convivéncias ser mais freqiente do que entre os membros das

familias bioldgicas.

Em varios paises, a Aids vem modificando os dados demograficos das
familias. A OMS projeta para a Africa Subsaariana uma queda na expectativa de
vida de 62 para 42 anos (PAULILO, 1999), o que, em termos econdmicos, indica
que a Aids vem afetando os grupos etarios em idade produtiva e acarretando
perdas prematuras na forgca de trabalho e perda do capital social, as quais
poderao desestabilizar os indices de produtividade, os niveis de renda ou
investimento. Em termos sociais, ha também um impacto em educagdo nas
comunidades mais afetadas, na medida em que muitas familias ndo conseguem
manter seus filhos na escola, seja por necessitar da renda de sua mao-de-obra,

seja por té-los cuidando de alguém doente.
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Alguns vilarejos na Africa sdo os que melhor ilustram essa devastacdo
devida a Aids nas familias e na economia, pois nelas verificam-se somente avos e
criangas porque a geracdo dos pais faleceu devido a doenga (PEQUEGNAT;
SZAPOCZNIK, 2000). Ao se considerar que a quantidade de adolescentes e
adultos jovens infectados pelo virus HIV e a porcentagem dos casos de Aids em
mulheres tém tido um aumento progressivo, percebe-se que toda uma geragao de

familias pode nao ser capaz de desempenhar todo o seu potencial.

A maioria das familias afetadas pela epidemia de Aids apresenta
problemas em comum, como o isolamento social pelo estigma da doencga, o
desejo de permanecer anénimo, o fato de n&o saber como e com quem conversar
a respeito de seu diagndstico, a rejeicado (real ou percebida) por parte da familia
ou amigos. No entanto, muitas delas enfrentam questdes particulares, de acordo
com o estilo de vida e a vulnerabilidade do individuo portador do virus na familia:
crianga, adolescente, mulher mais velha ou mae de familia, homem (homossexual

ou nao), ou mesmo mulher gravida.

Segundo Tunala (2002), em se tratando de mulheres portadoras do virus
HIV/Aids, os eventos tidos como estressantes nem sempre sao diretamente
resultantes do tratamento ou do adoecimento, mas sim apresentam um conteudo
afetivo-relacional e sdo derivados, muitas vezes, do estigma associado ao HIV e
relacionados a familiares, ao relacionamento com parceiro, aos filhos, a
enfermidade, ao relacionamento com outras pessoas, a problemas financeiros e

profissionais e a vivéncias de discriminagao.

O impacto negativo nas criangas e adolescentes cujos pais vivem com HIV
pode ser ainda maior porque, além dos fatores estressantes comuns ao convivio
da doenga, quando os pais (tidos como lideres e maiores responsaveis pela
familia) estdo doentes e morrem, as criangas tendem a sentir-se perdidas e
necessitam de apoio de outros individuos, principalmente da rede de suporte da
familia (PEQUEGNAT,; SZAPOCZNIK, 2000). Para Rotheram-Borus e Lightfoot
(2000), os pais que convivem com a Aids devem constantemente decidir como

lidar com os desafios relacionados a doencga, os quais incluem desde a revelacao
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do diagndstico até a discussao da custédia, e com o enfrentamento do estigma.
Para os autores, muitas das criangas orfas pela Aids estdo em grande risco de
desnutricdo, doenga, exploracdes e abusos, perdas de direitos a heranca e menor

acesso a educacéo.

Diante do exposto, a organizagdo nao-governamental americana, Family
Health International Publications (2002), tem identificado as necessidades dos
individuos vivendo com HIV/Aids e de seus familiares em quatro dominios inter-
relacionados (FIGURA 1).

O primeiro dominio diz respeito as necessidades médicas dos individuos
vivendo com HIV/Aids os quais precisam de servicos médicos para reduzir a
morbidade e mortalidade e otimizar a qualidade de vida. Esses servigos incluem o
acesso a diagnésticos apropriados, o tratamento e a prevencdo de doengas
oportunistas (infecgdes recorrentes devido a deteriorizagdo da fungao do sistema
imunoldgico), acesso a terapia com anti-retrovirais (ARV) e prevengao da

transmissao do virus HIV de mae para filho por meio de drogas retrovirais.

O segundo dominio refere-se ao suporte psicolégico, pois, devido ao
HIV/Aids estar sempre associado a eventos estressantes em todos os estagios da
doencga, o apoio psicoldgico é essencial para ajudar individuos, casais, familias e
amigos afetados pelo HIV a enfrentar seus medos e emogdes. O aconselhamento
voluntario permite fazer ainda o encaminhamento adequado desses individuos
para o suporte legal necessario e servigos médicos, além de oferecer suporte

espiritual dentro das suas comunidades.

O terceiro dominio aborda o suporte socioeconémico as familias e 6rfaos,
primordial pelo fato de os individuos e as familias vivendo com HIV enfrentarem
constantes desafios adicionais como isolamento, perda de renda, gastos com
transporte e tratamentos médicos, custo com funeral, necessidades dos 6rfaos
com abrigo, roupas, nutricdo, educagao, os quais produzem grande impacto
econdmico do HIV/Aids no sujeito, na familia e na comunidade. Para atenuar essa
situagao, esforgos devem constantemente ser feitos para gerar recursos, por meio

de apoio externo e envolvimento do individuo vivendo com HIV junto de suas
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familias, lideres comunitarios, voluntarios, agéncias governamentais, nao-

governamentais e organizagdes religiosas.

Por fim, o quarto e ultimo dominio engloba os direitos humanos e as
necessidades legais, por ser consenso hoje que a protecao dos direitos humanos
e a disponibilizacdo de servigos legais para as pessoas vivendo com HIV/Aids e
para suas familias representam um importante componente de prevencédo e
cuidado para com o HIV/Aids. Essa assisténcia é necessaria para assegurar o
cumprimento de leis protetoras dos direitos daqueles infectados pelo HIV e para
ajudar na elaboragao de testamentos, de forma a garantir aos membros da familia

os direitos a heranca.

Suporte Direitos

socioecondémico: humanos e

- Microcrédito suporte legal:

- Suporte nutricional - Envolvimento dos

- Suporte aos 6rfaos individuos com
HIV/Aids

- Fazer o testamento

- Sensibilizagéo da
comunidade
Individuos e
familias afetados
pelo HIV/AIDS

Cuidados Suporte

médicos: Psicolégico:

- Tratamento das - Aconselhamento
infeccdes de profissional
oportunistas voluntario

- Terapias - Suporte espiritual
preventivas e - Continuagéo do
paliativas aconselhamento

- Terapia ARV

FIGURA 1 - Elementos para um amplo cuidado e apoio ao HIV/AIDS - Politica de
Suporte em circunstancias legais e sociais.

Fonte: Family Health International Publications (2002).

No entanto é importante considerar que, para muitos dos individuos e
familias vivendo com HIV, além de todas as caracteristicas especificas descritas

anteriormente, a pobreza e todos os problemas que lhe sdo associados
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representam o maior dos problemas que precisam enfrentar. Para Pequegnat e
Szapocznik (2000), aqueles relacionados a Aids ocorrem junto com outros
problemas da familia, como pobreza, desemprego, baixos niveis na qualidade de
servicos de saude, o que constantemente faz com que os problemas relacionados
a Aids nem sempre sejam a maior das dificuldades experimentadas pelas

familias.

Mesmo com as complexidades do tratamento e da doencga, acredita-se que
novas pesquisas possam desenvolver métodos e ajudar as familias a lidar com as
incertezas e dificuldades, além de reduzir o estigma da doenga em pacientes que,
mesmo com todas as dificuldades por serem portadores do virus HIV, encontram
seus proprios meios de lidar com a vida, com seus relacionamentos, cuidar dos
filhos; enfim, de viver apesar das incertezas (MILLER; MURRAY, 1999).

Tais métodos podem ser utilizados, por exemplo, para potencializar a
capacidade de enfrentamento da doenca, ou mesmo, o0 apoio social de que essas
familias vivendo com HIV/Aids dispdem, favorecendo, dessa forma, programas de
intervencdo que ampliem a qualidade de vida daqueles afetados e infectados pelo
HIV/Aids.

1.3 A QUALIDADE DE VIDA, O ENFRENTAMENTO E O APOIO SOCIAL
DAS FAMILIAS NO PROCESSO DE SAUDE/DOENGCA

A epidemia de Aids tem apresentado as familias uma gama de novos
desafios quanto a prevencdo e adaptagao as situacdes atuais, principalmente
porque os problemas relacionados ao HIV/Aids ocorrem simultaneamente com

outros problemas enfrentados pela familia.

Dessa forma, torna-se valido compreender a qualidade de vida como um
importante conceito utilizado no cenario da saude atualmente, assim como, as
estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias diante de circunstancias
estressantes e seus esforcos na construcdo de uma adequada rede de apoio

social.
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1.3.1 A Qualidade de Vida e a saude da familia

A Qualidade de Vida (QV) representa atualmente um conceito utilizado
amplamente em varios setores da sociedade e campos de estudo como filosofia,
politica, cidadania, religido, cultura, economia ou ainda em cenarios como o da
saude e do trabalho, sendo seus instrumentos de avaliagdo empregados em

diferentes populagdes e grupos etarios.

Para Cianciarullo (2002), a QV ¢é definida como um constructo
multidimensional, caracterizando-se pela abstragao, significados diferenciados por
contextos e condicdbes muito especificas. Dentre as dimensdes que dao
significado a QV, é possivel destacar bem-estar, fung¢des fisicas, capacidades
funcionais, estados emocionais, interagdo social, realizagdo e desenvolvimento

pessoal.

Cientistas sociais, filésofos e politicos foram aqueles que primeiro
partiiharam e se interessaram por conceitos como a QV, o que, entretanto,
promove atualmente crescente interesse no meio médico e cientifico
(CICONELLI, 1997).

Souza (1999) descreve que a primeira vez que o termo QV foi utilizado pelo
entdo presidente dos Estados Unidos da América do Norte data de 1964, e , nos
ultimos dez anos, tem-se progredido com sérias duvidas sobre o seu conceito,

sem a delimitagcdo de uma defini¢do unica formal.

No entanto é possivel verificar que, com o passar dos anos, o conceito de
QV tem adquirido respeitabilidade e interesse, tanto como tema de pratica clinica,
quanto como assunto de pesquisa e avaliagao. Constitui-se hoje, com certeza, em
um importante indicador de sucesso ou insucesso das ag¢des de saude, tornando-
se um parametro de éxito em muitas experiéncias clinicas, além de contribuir para
a determinacdo de condutas e tratamentos especificos, dos mais simples aos
mais complexos, definindo as novas dimensdes que 0s servigos de saude devem
incorporar. Segundo Menta (2003), as avaliagées de QV podem ser usadas para

avaliar as questdes de saude e doencga, amplamente definidas pela OMS, instruir
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os planejadores na area de saude, tanto quanto as técnicas usadas para as agdes
preventivas, como para as curativas, sendo que alguns dos principais temas
abordados a respeito de politicas de saude deveriam implicar avaliacdo ou

relatério de avaliagdo de QV para uma populagéo.

A Organizagao Mundial de Saude (OMS), ha algumas décadas, define a
saude com uma dimensdo mais positiva em relagcdo ao termo saude, ou seja,
como “[...] um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e nao
meramente a auséncia de doencga” (MARCHI, 2004). Dessa forma, o cenario da
saude nos ultimos anos tem reconhecido a importancia do controle da qualidade
das medidas terapéuticas, assim como do ponto de vista do paciente em relagao
a sua doenga, ou seja, a pratica de saude atual € direcionada a gravidade e a
frequéncia das doencas e, principalmente, a qualidade de vida relacionada a

salde.

Para Meira (1997 apud MENTA, 2003), qualquer acado de saude repercute
sobre o bem-estar, e as agdes de bem-estar repercutem sobre a saude, tornando-
os interdependentes, ndo podendo ser analisados separadamente. Nesse sentido,
0 senso de bem-estar resulta da avaliagao que o individuo realiza sobre as suas
capacidades, as condigdes ambientais e a sua qualidade de vida, a partir de
critérios pessoais combinados com os valores e as expectativas que vigoram na
sociedade (NERI, 2001).

Dessa forma, a OMS, por intermédio do seu Grupo de Qualidade de Vida,

definiu a QV como

[...] as percepcbes individuais da pessoa sobre sua posi¢cao na
vida, no contexto de sua cultura e sistemas de valores nos quais
ela vive, e em relagcdo as suas metas, expectativas, padrdes e
interesses (FLECK, 1999 apud SOUZA, 1999, p. 121).

Entre os indicadores de QV, é necessario considerar tanto a medida de
aspectos objetivos, como a de subjetivos, ambos como representantes da
satisfagcdo das necessidades nos contextos cultural, socioecondmico e ambiental.
Os aspectos objetivos contemplam, como indicadores de qualidade de vida, as

condigdes fisicas, o salario, a moradia, a educacdo e outros indicadores

34



observaveis e quantificaveis, referentes as condicdbes concretas em que
socialmente se encontram os individuos; ja os aspectos subjetivos acessam as
percepgdes qualitativas das experiéncias de vida, considerando a experiéncia e a
valoracao dos individuos frente as suas condi¢cdes, acessando principalmente os

sentimentos humanos e a percepc¢ao de bem-estar enquanto qualidade de vida.

Nesse sentido, os complexos conceitos de QV envolvem dimensbes que
podem ser medidas por meio de abordagens quantitativas e qualitativas. Nas
abordagens quantitativas, faz-se uso de formularios e questionarios previamente
elaborados e/ou traduzidos, testados e validados para populacées de culturas
especificas, enquanto nas qualitativas o pesquisador interessa-se em descobrir os
significados, os fenbmenos e as relagdes e/ou interagdes simbdlicas existentes e
identificadas, construindo novas formas de ver a realidade dos processos de viver
e ser saudavel ou doente, neste caso, sob a 6tica dos membros da familia
(CIANCIARULLO, 2002).

Stephanini (2003) relata que ndo se pode entender a QV de forma
dicotomizada, pois, ao se referir a qualidade de vida de seres humanos, surge a
premissa de que essa qualidade seja vista em sua totalidade. Nesse sentido,
Minayo, Hartz e Buss (2000) entendem a qualidade de vida como uma nogao
eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfagédo

encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental.

Dessa forma, entende-se a importancia da percepcao da qualidade de vida
sob a dtica da familia para o desenvolvimento de programas na area da saude, de

modo a configurar, cada vez mais, o conceito de familia no ambito de suas agdes.

A participacdo da familia, enquanto coadjuvante das atividades na area da
saude, inclui o suporte as condutas indicadas pelos profissionais de saude e a
validagdo ou nado das agdes indicadas para manutencdo ou melhoria das
condigdes crénicas ou agudas dos usuarios de saude. Mesmo assim, Cianciarullo
(2002) relata ndo encontrar dados disponiveis sobre os estudos realizados sobre
a qualidade de vida das familias, fato que deve promover, por parte dos

pesquisadores, iniciativas nessa diregao.
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Além da questdo da familia, ha que se considerar a realidade em que se
configura este estudo: familias vivendo com HIV. A partir da década de 90, com o
surgimento de terapéuticas mais eficazes, os portadores de HIV/Aids tiveram

ampliada ndo apenas sua expectativa de vida, como também a qualidade de vida.

Segundo Galvao, Cerqueira e Machado (2004), a qualidade de vida das
pessoas com HIV/Aids tem sido uma preocupacao importante nas pesquisas da
area. Porém, relatam os autores que os estudos da qualidade de vida com esses
pacientes tém utilizado instrumentos genéricos ou construidos para avaliagao de
outras doencgas cronicas, nao sendo capazes de observar questdes importantes
no contexto da vida cotidiana do portador do HIV, como questdes relativas a
adaptacdo a doenca, a sexualidade e ao relacionamento interpessoal, € acabam
por ndo considerar todo o drama social a que geralmente estdo expostos no

decorrer da doenga, como estigmas, preconceito e segregacao.

No caso deste atual estudo, ha que se destacar ainda a inexisténcia de
instrumentos especificos para se medir a qualidade de vida de familias
(CIANCIARULLO, 2002).

De uma forma geral, por n&do existir um unico instrumento de qualidade de
vida que possa avaliar todas as situacdes, diversos instrumentos tém sido
propostos e utilizados para avaliar a QV de individuos sadios e/ou doentes, em
todo o espectro do processo saude-doencga, tanto em termos individuais, como

em grupos ou grandes populagdes de individuos.

Partindo desta premissa, faz-se necessaria a escolha de instrumentos de
qualidade de vida, baseados tanto em consideracbes sobre aspectos fisicos
quanto pessoais, sempre voltados a percepg¢ao propria de cada individuo, uma
vez que esta representa um importante elemento responsavel para predizer se os
individuos procuram obter cuidados de profissionais de saude, aceitam o

tratamento e consideram-se estando bem e recuperados (BOWLING, 1997).

Em relacido aos participantes desta pesquisa, acredita-se que a opcéo por

um instrumento de qualidade de vida deva considerar e avaliar um grande numero
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de aspectos relacionados a saude por estar, muitas vezes, a qualidade de vida

das familias vivendo com HIV/Aids relacionada as questdes de saude/doenca.

by

Acredita-se, portanto, que estudos voltados a qualidade de vida das
familias vivendo com HIV possam promover futuros programas de intervengao
que resultem na reducido de fatores estressantes, ou mesmo no aumento das
habilidades de enfrentamento, e que possam traduzi-los em vidas mais
saudaveis, menores custos para os servicos de saude e reducdo do risco de

transmissao do HIV/Aids.

1.3.2 Consideragdes sobre as estratégias de enfrentamento (coping)

As habilidades desenvolvidas pelas pessoas para o dominio das situagcdes
de estresse e adaptacio a essas situagcdes sao denominadas coping. Para Savoia
(2000), coping é definido como todos os esforcos de controle, sem considerar as
consequéncias advindas desses esforgos, ou seja, € uma resposta ao estresse
(comportamental ou cognitiva) com a finalidade de reduzir as suas qualidades
aversivas. No entanto, merecem consideracdo as descricbes ao tema que
também envolvam os aspectos emocionais nas definicbes e abordagens de
coping. Nesse sentido, Folkman e Moskowitz (2000) afirmam que um estado
critico significativo molda as emogdes que o individuo vivencia em uma situagao

estressante.

Lazarus e Folkman (1984 apud PINHEIRO; TROCCOLI; TAMAYO, 2003)
descrevem coping como uma variavel individual representada pelas formas como
as pessoas comumente reagem ao estresse, determinadas por fatores pessoais,

exigéncias situacionais e recursos disponiveis.

De fato, de acordo com Savoia (2000), o coping representa uma resposta
com o objetivo de aumentar, criar ou manter a percepgao de controle pessoal do
individuo sobre o evento estressante, tendo, para tanto, a tendéncia a escolher
determinada estratégia de coping de acordo com o repertério individual e com

experiéncias anteriores.
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Apesar do consenso de que as habilidades de coping tém um papel central
relevante na resposta do individuo a eventos estressantes, ha pouca informagao
sobre as variagdes em seu uso, de acordo com o tipo e a severidade do agente
estressor e as caracteristicas pessoais da pessoa envolvida, ou sobre a extensio
em que o coping atenua o estresse (BILLINGS; MOQOS, 1981). Para estes
autores, grande parte dos conhecimentos sobre coping provém do estudo de
eventos especificos como desastres naturais, encarceramento, doencgas fisicas,

bem como o estudo de estressores relacionados ao ambiente ocupacional.

As pesquisas sobre estresse e coping tém obtido um grande
desenvolvimento nas ultimas duas décadas, e, segundo Somerfield e McCrae
(2000), os estudos de coping representam um dos topicos mais amplamente
pesquisados pela psicologia contemporanea. No entanto, apesar do aparente
entusiasmo sem limites pelas pesquisas sobre o tema na década de 80,
atualmente verificam-se discussbes e exames minuciosos sobre as questdes

conceituais e metodoldgicas envolvidas em tais estudos.

Lazarus e Folkman (1984 apud SAVOIA, 2000) afirmam que os enfoques
tradicionais de coping surgiram em duas literaturas separadas e distintas. O
primeiro seria a experimentagcdo animal em que o coping é visto como atos que
controlam condicdes aversivas reduzindo o impulso e a motivacdo, sendo,
portanto, relacionados aos comportamentos de fuga e esquiva. Ja o segundo
seria a psicologia ego-analitica na qual o coping é formado por estratégias que

progridem por meio dos mecanismos de defesa.

Nesse sentido, Cramer e College (2000) destacam a distingéo feita entre o
coping e os mecanismos de defesa: “[...] o processo de utilizagado das estratégias
de coping é consciente e intencional, e os mecanismos de defesa séao
inconscientes e nao intencionais”. No entanto ambos funcionam no sentido de
diminuir os efeitos negativos ao se deparar com o estresse, e, como tal, ambos
podem ser qualificados como processos de adaptagcdo que deveriam ser

estudados.

Folkman e Moskowitz (2000) ressaltam que, nos ultimos 30 anos, as
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pesquisas de coping tém sido dominadas pelos modelos contextuais cujas
énfases ao coping se dao na pessoa situada em uma ocasidao particular
estressante, ou entdo, em uma condicdo social estressante. Essas pesquisas
variam quanto ao valor dado para a influéncia dos fatores antecedentes como
personalidade, recursos sociais e individuais, e desenvolvimento no decorrer de
toda a vida. Mesmo com tais variagdes, as pesquisas baseadas nos métodos

contextuais convergem nos seguintes pontos:

a) coping tem multiplas fungdes incluindo - porém nao limitado a -
regulacédo do distress e a administragao dos problemas causadores do

mesmo;

b) coping é influenciado pelas caracteristicas do contexto estressante,

incluindo a sua controlabilidade;

c) coping é influenciado pela disposigdo da personalidade da pessoa,

incluindo o otimismo, o neuroticismo e a extroversao; e

d) coping é influenciado pelos recursos sociais.

Ademais, de acordo com esses autores, um grande numero de estudos
tém examinado outros efeitos e manifestacbes positivas advindos de eventos
estressantes, mesmo quando os eventos por si ndo apresentam resultados
favoraveis. Tais manifestacdes incluem a percepcdo do beneficio provindo da
ocasiao estressante, a aquisicdo de novos recursos e de novas habilidades de
enfrentamento, a percepcao do crescimento relacionado ao seu proéprio estresse,

e a transformacao espiritual e religiosa resultante da experiéncia estressante.

De uma forma geral, Savoia (2000) descreve as duas principais fung¢des do
coping: modificar a relagdo entre a pessoa e o ambiente, controlando ou alterando
0 problema causador de distress (coping centrado no problema); e adequar a
resposta emocional ao problema (coping centrado na emogao). Para esse autor, o
coping centrado na emocao, € mais passivel de ocorrer quando ha uma avaliagéo

de que nada pode ser feito para modificar as condi¢des de dano, ameaca ou
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desafio ambientais, enquanto aquele, centrado no problema, € mais comum
quando tais condicbes sao avaliadas como faceis de mudar. Ambos se
influenciam mutuamente em qualquer situagao de estresse, fato esse que pode
impedir ou facilitar a manifestagdo de uma ou outra forma de coping, como é o
caso das situagdes de se estar vivendo com HIV/Aids as quais, por suas
caracteristicas préprias, exigem dos individuos ora uma, ora outra forma de

enfrentamento das situagoes.

A utilizacdo de uma ou outra forma de coping pela pessoa € determinada
pelos seus proprios recursos, entre os quais estdo inclusos saude e energia,
crengas existenciais, habilidades de solugcdo de problemas, habilidades sociais,

suporte social e recursos materiais.

De acordo com Billings e Moos (1981), ha varios esfor¢os no sentido de
desenvolver um esquema de classificagdo das respostas de coping. Uma dessas
formulagdes, denominada de método de coping, divide as tentativas ativas de
resolver os eventos estressantes em estratégias cognitivas e comportamentais,
enquanto agrupa separadamente as respostas que tentam evitar o problema ou
reduzir a tensdo emocional associada ao estressor. As respostas ativo-cognitivas
do coping incluem as tentativas de administrar a avaliagdo que se tem do evento
estressante, como “tentar ver o lado positivo da situagdo”, enquanto as ativo-
comportamentais referem-se as tentativas de lidar diretamente com o problema e
seus respectivos efeitos, como “tentei encontrar mais detalhes sobre a situagao”.
Ja o coping de evitamento refere-se as tentativas de evitar um confronto ativo
com o problema, como “se preparar para o pior’, ou ainda de reduzir
indiretamente a tensdo emocional com atitudes como “estar comendo ou fumando

mais”.

Outra formulagcdo seria composta de duas categorias, classificadas de
acordo com o foco do coping: o coping com foco no problema, no qual sio
inclusas as tentativas de modificar e/ou eliminar as fontes de estresse através do
préprio comportamento; e o coping com foco no emocional, que inclui as
respostas cognitivas e comportamentais e cuja fungao principal € administrar as

consequéncias emocionais do estresse e ajudar a manter o equilibrio emocional.
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Pinheiro, Troccoli e Tamayo (2003) afirmam que uma variedade de
medidas tem sido utilizadas para mensuragédo do coping, medidas essas que
procuram verificar o grau em que as pessoas utilizam cada uma das estratégias
definidas pelos modelos tedricos subjacentes em seu dia-a-dia, sendo, portanto,

consideradas medidas de coping geral.

Segundo esses autores, dentre as medidas mais usadas, destacam-se a
Ways of Coping (WOC), versdo atualizada da Ways of Coping Checklist
(FOLKMAN et al., 1986 apud PINHEIRO, TROCCOLI, TAMAYO, 2003), bem
como a Coping Strategy Indicator (CSl) (AMIRKHAN, 1990 apud PINHEIRO,
TROCCOLI, TAMAYO, 2003) e a COPE (CARVER et al., 1989 apud PINHEIRO,
TROCCOLI, TAMAYO, 2003).

Face ao exposto, é indubitavel a importancia de analisar as estratégias de
coping para as familias vivendo com HIV/Aids, participantes deste estudo. Tais
familias sdo chamadas a responder e a administrar os imprevistos frente a
doenca, enquanto enfrentam também outros estressores, sempre com pouco ou
nenhum treinamento, orientagcdo ou suporte. Deparam-se essas familias com
problemas psicossociais e cuidados com a saude, como manejo de uma
complexa medicacao, interrupcdo nos papéis e rotinas familiares e incertezas
relativas ao futuro da familia com o progresso da doenga, o que torna impossivel
para os familiares saber precisamente quando e qual problema eles precisarao
enfrentar (PEQUEGNAT; SZAPOCZNIK, 2000). No entanto, é preciso considerar
que, usualmente, para a analise das estratégias de coping, tem-se disponivel um
numero maior de instrumentos voltados ao coping individual do que a

investigacao de grupos.

Mesmo assim, as familias afetadas pelo HIV/Aids necessitam maximizar
suas habilidades de coping para que possam ser aplicadas a uma variedade de
circunstancias, assim como necessitam favorecer a construgédo e fortalecimento

de redes de apoio para que juntos possam ampliar sua qualidade de vida.
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1.3.3 Apoio social como subsidio para a saude da familia

O apoio social pode ser definido como sendo qualquer informacao, falada
ou nao, e/ou auxilio material, oferecidos por grupos e/ou pessoas que se
conhecem, e que resultam em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos.
E um processo reciproco, que gera efeitos positivos tanto para o quem o recebe,
quanto para quem oferece apoio, de forma que ambos tenham mais sentido de
controle sobre suas vidas (VALLA, 1999). Em alguns estudos, autores utilizam o
termo suporte social, enquanto outros preferem utilizar a expressao apoio social.
Para efeito de uniformizacdo, adotou-se, para esta pesquisa, a denominagcao

apoio social para abordagem do tema.

Segundo Chor et al. (2001), a relagdo entre lagos sociais e saude foi
sugerida na década de 1970, quando alguns autores compilaram evidéncias de
que a ruptura de lagos sociais aumentava a suscetibilidade a doencas. A partir de
entdo, até os anos 1990, percebe-se um aumento nas pesquisas sobre o tema
(MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002), permeadas pelo interesse advindo
da relagcdo do apoio social com indicadores de presencga/auséncia de diversas
doengas e, nos casos da doencga ja instalada, a relagdo desse apoio com as

previsdes de prognostico e restabelecimento do individuo.

Dessa forma, faz-se necessario descrever o sentido da expressao lagos
sociais, que engloba, entre as idéias inclusas neste termo, dois conceitos
principais: rede social e apoio social. As redes sociais, também denominadas
networks, sao definidas como “teias” de relagdes sociais que circundam o
individuo e cujas caracteristicas incluem a disponibilidade e frequéncia de contato
com amigos e parentes ou, ainda, como os grupos de pessoas com quem faz
contato ou alguma forma de participagdo social, entre eles grupos religiosos e
associacgoes sindicais (CHOR et al., 2001). Esses autores também incluem, como
definicdo desta rede, a percepgao do grau de identificagdo ou do vinculo entre o
individuo e os grupos formais e informais a que pertence, como ambiente de

trabalho, area de moradia e familia.
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Para Barbosa, Byington e Struchiner (2000, p. 41) uma rede pode ser
definida

[...] como um conjunto de nés conectados, em que estes nds
podem ser pessoas, grupos ou outras unidades, e as ligacdes
podem ser simétricas ou assimétricas, referindo-se o termo rede
social ao conjunto de pessoas em uma populagdo e suas
conexdes.

Andrade e Vaitsman (2002) também discorrem sobre as redes sociais,
considerando-as como a unica possibilidade de ajuda com quem as familias
carentes podem contar, além de serem o unico suporte para ajudar a aliviar as
cargas da vida cotidiana, principalmente nos paises em desenvolvimento, onde se
mostra muito mais claramente que a pobreza de relacdes sociais constitui fator de

risco a saude.

Ja a definicdo de apoio social é apresentada por Chor et al. (2001) como o
grau com que as relagdes interpessoais correspondem a determinadas fungoes,
como apoio emocional, material e afetivo, com énfase no grau de satisfagdo da
pessoa com a disponibilidade e qualidade dessas fungcbes. Para Minkler (1985
apud ANDRADE; VAITSMAN, 2002), na situacdo de enfermidade, a
disponibilidade do apoio social aumenta a vontade de viver e a auto-estima do

paciente, o que contribui com o sucesso do tratamento.

Para esses autores, o apoio social fornecido pelas redes sociais
proporcionam ao individuo um sentido de ajuda mutua, ressaltando os aspectos
positivos das relagbes sociais, como a troca de informagdes, o auxilio em

momentos de crise e a presenca em eventos sociais.

Segundo Coélho, Adair e Mocellin (2004), ao realizarem um estudo
comparativo das respostas psicologicas entre as areas de seca e as de nao seca,
as percepcdes do apoio social durante eventos traumaticos influenciam suas
consequéncias, pois os individuos podem estar mais vulneraveis se perceberem
as suas redes sociais como ndo colaboradoras ou deficientes, ou se necessitarem

de uma pessoa confidente.
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Matsukura, Marturano e Oishi (2002), em consonancia com pesquisadores
da area, apresentam uma estrutura tedrica dos aspectos presentes no dominio do
apoio social, relacionados a saude ou ao estresse, dentre os quais trés grandes
aspectos sao destacados. O primeiro deles se refere aos relacionamentos sociais
(existéncia, quantidade, tipo), o segundo ao suporte social (tipo, fonte, quantidade
ou qualidade) e o ultimo a rede social (tamanho, densidade, reciprocidade,

intensidade, dentre outros) do individuo.

Para esses autores, os recursos das redes sociais podem ser
desenvolvidos, mantidos, cuidados, estimulados, deteriorados, negligenciados e
até destruidos em funcédo de variaveis, como caracteristicas dos individuos que
compdem a rede, fatores ambientais ou culturais e interagbes entre essas

variaveis.

Valla (1999) reitera que o debate acerca da questdo do apoio social baseia-
se no papel deste para a manutencao da saude, para a prevengao contra doencga
e como forma de facilitar a convalescenca. Nesse sentido, duas hipoteses séo
descritas: a de que o apoio social exerce efeito direto sobre o sistema imunolégico
do organismo humano, evita a resposta do organismo em forma de doenca,
aumenta a capacidade das pessoas lidarem com o estresse, e, portanto, ameniza
seus efeitos patogénicos de forma a aumentar a capacidade das pessoas em
lidarem com situagdes dificeis; também pode beneficiar o estado de saude da
pessoa pelo fato de reforgar a sensacao de coeréncia e controle sobre a propria
vida, implicando efeitos positivos sobre a saude (VALLA, 1999; CHOR et al.,
2001; ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

Assim, o apoio social favorece a manutencdo da saude das pessoas em
situacbes de muito estresse, desempenhando uma fungcdo mediadora que
possibilita a essas pessoas contornar a possibilidade de adoecer enquanto
consequéncia de certos acontecimentos, como a perda da capacidade de

trabalhar ou mesmo a morte de alguém da familia.

Para Valla (1999), a discussdo do apoio social estad vinculada a trés

importantes areas relacionadas com educacado popular e saude comunitaria. A
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primeira delas seriam as associagbes de moradores que, COmo pequenos grupos
militantes que atuam de forma isolada, podem utilizar a proposta de apoio social
como uma forma menos pontual, porém, ao mesmo tempo, mais duradoura de
lidar com a questdo da saude. A segunda seriam os agentes de saude e/ou
agentes comunitarios que, em muitas comunidades, s&o o unico vinculo de saude
com os moradores, representando uma realidade hoje, no Brasil. Por fim, a
terceira area estaria ligada as igrejas, nas quais a questdo de saude esta
presente, explicita ou implicitamente, seja pela busca da cura, seja até mesmo
pela idéia subjacente do apoio social, pois, mediante a proposta espiritual e/ou
religiosa, é oferecido aos fiéis um sentido de solidariedade, respeito e prestigio, o

que os remete ao sentido de coeréncia e controle da vida.

De fato, os apoios disponiveis de determinadas organizagdes sociais
podem representar um influéncia benéfica, ao proporcionar fatores de protecao
contra o aparecimento de doengas e ao oferecer melhorias da saude fisica,
mental e emocional (CASSELL, 1974 apud VALLA, 1999), através de um
processo pelo qual individuos, grupos sociais e organizagdes passam a ganhar

mais controle sobre seus proprios destinos.

Por meio desse conceito, verifica-se que o apoio social poderia ser um
elemento a favorecer o empoderamento (empowerment) que, de acordo com
Andrade e Vaitsman (2002), € compreendido como um processo de agao social
no qual os individuos tomam posse de suas proprias vidas pela interacdo com
outros individuos, favorecendo a construgado da capacidade social e pessoal, bem
como a capacidade de o individuo ganhar conhecimento e controle sobre forgas
pessoais, sociais, econémicas e politicas para agir na diregdo da melhoria de sua

situacao na vida.

O caso da Aids é representativo dessa situagao pela mobilizacdo dos
pacientes, profissionais e familiares na busca de reconhecimento das suas
demandas, além da busca de algum grau de poder de influéncia, o que torna as
investigacbes a respeito da rede e apoio social destes pacientes e familiares

relevantes para o desenvolvimento de politicas e programas de saude.
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2 OBJETIVOS

21 GERAL

Caracterizar as estratégias de enfrentamento (coping), o apoio social e a
qualidade de vida das familias que convivem com HIV/Aids atendidas pela
Associacao de Apoio a Portadores de AIDS “Esperanga no Senhor” (AAPAES),

em Campo Grande, Mato Grosso do Sul.

2.2 ESPECIFICOS
Verificar o perfil sociodemografico das familias em relacéo a idade, sexo,
renda familiar, estado civil, nivel de escolaridade e ocupacéo profissional.

Categorizar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos portadores

e/ou familiares.
Descrever a rede de apoio recebida e percebida pelos sujeitos.
Descrever a qualidade de vida das familias que convivem com o HIV.

Relacionar a capacidade de enfrentamento e 0 apoio social recebido com a

qualidade de vida percebida pelos entrevistados.
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3 METODO

3.1 LOCAL DA PESQUISA

3.1.1 Alinstituicdo e sua estrutura fisica

A presente pesquisa foi desenvolvida na Associagao de Apoio a Portadores
de AIDS “Esperanga no Senhor” (AAPAES), em Campo Grande, Mato Grosso do
Sul. E uma entidade sem fins lucrativos, sob o encargo da Congregacdo das
Irmas Franciscanas Angelinas, que assumiram a causa dos portadores do virus
HIV/Aids com o inicio da coordenacao desse trabalho em 09 de fevereiro de 2001.
Anteriormente a esta data, o trabalho com os portadores do HIV/Aids estava
dividido em duas estruturas fisicas distintas (sendo uma para atender aos adultos
e outra, as criangas), sob a coordenagao de outros responsaveis, tendo sido

fundado por voluntarios de uma igreja catdlica desta cidade.

Apos a criacao da referida associagao, que a partir dessa data passou a
ser coordenada pelas Irmas Franciscanas Angelinas, o trabalho em prol dos
portadores do virus HIV/Aids centralizou-se em uma Unica instituicao,
beneficiando ndo somente os proprios portadores, como também os seus
familiares. Atualmente, a entidade presta servigco de internato as criangas que nao
possuem condi¢cdes de fazer um tratamento adequado devido a auséncia dos pais

ou a caréncia dos mesmos, e de assisténcia domiciliar aos adultos.

A AAPAES ja conta hoje com sua sede propria, sita na Rua do Seminario,
n. 2.500, Jardim Seminario, e atende a uma média de 18 a 20 criangas internas
na instituicido e a 100 familias cadastradas. A construgdo dessa sede deu-se,
principalmente, por meio de doag¢des advindas de um grupo de benfeitores da

Italia, por intermédio de representantes da congregacéao. A finalidade dessa obra
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era atender a crescente demanda e a necessidade de atendimento qualificado na
area, com possibilidade de atender as criangas e aos adultos oriundos dos
municipios vizinhos. Para tanto, a instituicdo contém instalacbes basicas como
casa para as Irmas, uma ala com quartos e banheiros para as criancas, uma para
os adultos, cozinha, refeitério, lavanderia, dispensa, além de sala de aula para as
criancas, saldao para festas, farmacia, area externa, salas para consultérios e
administragdo. Porém, pelo fato de a construgdo se encontrar em vias de

finalizagdo, nem todos os espacos fisicos e servigos ja estdo disponiveis.

A associagao € mantida por convénios e doagbes da comunidade em geral
e, portanto, dispée de recursos financeiros provindos de eventos beneficentes
realizados pela comunidade e de doagdes individuais de alguns benfeitores, como
também conta com verbas municipais, estaduais e federais, em um montante que
representa apenas 20% das despesas. Além disso, ha uma parceria com o
juizado, por cujo intermédio sdo encaminhadas doagdes de cestas basicas como

pagamento de penas alternativas.

Trata-se de uma entidade com objetivo de construgdo de um lar acolhedor
e alegre, que possibilite dar esperanga de vida a todos os assistidos que, muitas

vezes, nao encontram o apoio familiar e social de que necessitam.

3.1.2 Recursos humanos e funcionamento

Sob a coordenacédo de trés irmas da Congregacao (diretora, vice-diretora e
tesoureira), a instituicao conta, para a realizagdo de suas atividades, com trés
novigas, trés funcionarias do local, das quais uma cozinheira e duas responsaveis
por servigos gerais, e uma assistente social cedida pela Secretaria de Educagao
do Estado de Mato Grosso do Sul.

As criangas internas permanecem no local de segunda a sexta-feira
recebendo alimentacdo, vestuario, medicacdo, reforco escolar e habitagcao
apropriada. Aquelas em idade escolar dirigem-se a escola no periodo matutino e

retornam, em seguida, para a instituicdo. Nos finais de semana, a grande maioria
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das criangas permanece com seus familiares ou responsaveis, exceto aquelas
que nao mais dispdem de uma familia, nos casos de morte ou de pais em

tratamento, ou por impedimento de visita segundo ordem judicial.

A triagem dessas criangas é feita por meio de visitas realizadas pela
assistente social ou por indicacdo dos funcionarios do hospital-dia de uma
unidade basica de saude desta cidade, no qual € realizada a maior parte dos

tratamentos e acompanhamentos aos portadores do virus HIV/Aids.

A instituicdo também conta com parcerias e voluntarios que oferecem as
criangas aulas de capoeira, acompanhamento pedagodgico e atuagdo de
estagiarios de psicologia e terapia ocupacional, sob a supervisdo de professores
da Universidade Catolica Dom Bosco (UCDB).

Ja o acompanhamento aos adultos e familiares é feito por intermédio de
visitas realizadas pela assistente social, numa média mensal de 12 a 15 visitas, o
que faz com que cada familia seja visitada a cada quatro ou cinco meses, a nao
ser nos casos de indicagdo especifica. Além disso, € agendada mensalmente a
entrega de cestas basicas as familias cadastradas, momento no qual o portador
ou algum representante das familias se dirige ao local para receber a devida
assisténcia, acompanhada também da entrega de roupas, agasalhos, sapatos e

brinquedos recebidos pela instituicdo, em forma de doacgoes.

3.2 PARTICIPANTES

Entre os participantes da pesquisa, estavam inclusas todas as 92 familias
que eram cadastradas e atendidas pela AAPAES na época da realizacdo do
estudo. A aplicag&o dos instrumentos deu-se em junho de 2004, no dia da entrega
de cestas basicas da Instituicdo. A aplicagao realizou-se em um unico dia para
facilitar a identificacdo das familias participantes e evitar que, dessa forma, uma
mesma familia fosse entrevistada duas vezes, em datas separadas, pelo fato de
nao se exigir a identificagdo dos respondentes, além de nem sempre ser o mesmo

membro da familia quem busca a cesta todos os meses.
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A amostra final foi composta de 50 familias, o que equivale a 54,3% da
populacao total atendida na instituicdo. Esse fato deve-se, em parte, a sede
propria da AAPAES encontrar-se em fase final de sua construgao, fazendo com
que as cestas basicas sejam entregues em uma paroquia da regido, que
disponibiliza as Irmas Franciscanas Angelinas uma hora no dia previamente
agendado (das 8:00 as 9:00 horas) para efetuar tais entregas. Diante do exposto,
a realizacdo da pesquisa s6 foi possivel mediante a participagdo de varios
aplicadores devidamente capacitados na forma de abordar os membros da familia
nesse unico periodo, uma vez que, logo que recebem a cesta basica, os
representantes das familias geralmente precisam ir embora pela necessidade de

trabalhar ou mesmo cuidar de alguém que tenha ficado em casa.

Portanto, das 92 familias atendidas na instituicdo, oito ndo compareceram
no dia da entrega das cestas, quatro se recusaram a participar do estudo, seis
desistiram durante a aplicacdo e seis dos representantes das familias foram
enquadrados no critério de exclusao da pesquisa. Adotou-se, como critério de
exclusdo, quando o participante ndo era morador da casa para quem seria
destinada a cesta basica, como vizinhos ou tios que vao buscar a cesta para

ajudar alguém e nao moram no mesmo local.

Com isso, das 68 familias restantes, 50 foram entrevistadas, acreditando-
se que possivelmente algumas das familias tenham pegado suas cestas basicas
e ido embora antes mesmo que um dos aplicadores pudesse fazer qualquer tipo
de abordagem, ou entao, por terem sido identificados, no local, representantes de
outros grupos de apoio, como GAPA e Entidade Filantropica de Apoio Familiar
(mé&e trabalhadora), as quais viabilizam meios de locomogao para alguns dos
portadores se dirigirem ao local, fazendo com que os membros da familia que

buscavam tal beneficio, tivessem que sair rapidamente para nao perder a carona.

3.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Segundo Goldim (2000), em 1996, apds um extenso trabalho de consulta a

instituicdes, pesquisadores e comunidade, o Conselho Nacional de Saude
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aprovou a Resolucao 196/96, que estabelece as novas Diretrizes para a Pesquisa
em Seres Humanos, diretrizes essas que nao se aplicam apenas as pesquisas na
area da saude, mas sim a toda e qualquer area de investigagdo que envolva a

coleta de dados com seres humanos.

Além dessas normas, apresentadas pelo Ministério da Saude, também
estdo, entre os documentos nacionais de relevancia para as pesquisas, o Codigo
de Etica Médica, do Conselho Federal de Medicina (CFM), bem como o Cédigo
de Etica da Psicologia, Resolugdo n. 016/2000, do Conselho Federal de
Psicologia (CFP). Para Pereira (1999), todos esses documentos devem ser do
conhecimento de pesquisadores e profissionais de saude, para que os principios

apresentados sejam integralmente aplicados.

Dessa forma, a presente pesquisa buscou seguir todas as diretrizes acima
citadas e, para tanto, teve seu projeto encaminhado e avaliado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Catélica Dom Bosco, bem como obteve
autorizacdo da direcdo da AAPAES para sua realizagcdo. Essa Declaracdo de
Autorizagdo da Instituicdo (Apéndice A-e).foi também entregue ao Comité de
Etica, assim como o Termo de Compromisso do Pesquisador e da Instituicdo em

relacdo a todos os aspectos éticos da pesquisa (Apéndice A-d).

Todos os participantes foram informados sobre os objetivos do estudo,
além de devidamente esclarecidos sobre o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, estando livres para aceitar a participacdo na pesquisa ou mesmo

para desistir a qualquer momento, caso houvesse consentido sua participagao.

A pesquisa envolvia riscos minimos, fisico, mental ou moral, aos sujeitos.
Foi esclarecido a todos os entrevistados que os dados seriam sigilosos, mas que
se pretendia divulgar os resultados em uma dissertacdo de mestrado e em
publicagdes cientificas de maneira agrupada, de acordo com a Declaragao sobre
os Resultados da Pesquisa (Apéndice A-b) e a Declaragdo sobre o Uso e
Destinacdo dos Dados Coletados (Apéndice A-c), também encaminhados ao

Comité de Etica.
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3.4 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa descritiva que se utiliza de instrumental
estatistico para, por meio da coleta, elaboracdo e exposicdo de informacgdes
quantitativas, descrever o perfil socio-demografico das familias vivendo com
HIV/Aids atendidas por uma instituicdo de Campo Grande, bem como descrever
sua rede de apoio social, sua capacidade de enfrentamento e sua qualidade de
vida. E um estudo de corte transversal (seccional) em que, de acordo com Pereira
(1999), as observagdes e mensuragbes das variaveis de interesse sdo feitas
simultaneamente, e os dados relativos a cada individuo da amostra referem-se a

um determinado momento na vida das pessoas.

A coleta de dados para a pesquisa, cuja aplicacdo se deu em junho de
2004, foi realizada em duas etapas. A primeira delas se deu através do
diagndstico institucional, por meio de levantamento histérico, caracterizagdo dos
recursos fisicos e humanos da instituicdo e levantamento da rotina de
funcionamento, com observacdo, entrevistas e busca de documentacdo; e a
segunda, ja no dia da entrega de cestas basicas, com a aplicagdo do Questionario
Socio-demografico (Apéndice B-a), usado como um instrumento de triagem para
selecionar as familias categorizadas no critério de exclusdo e para obter dados
sécio-demograficos, aliado a aplicagcdo dos instrumentos que se propdéem a
avaliar a Qualidade de Vida (ANEXO C), o Coping (ANEXO A) e o Apoio Social
(ANEXO B).

3.5 RECURSOS HUMANOS E MATERIAIS

3.5.1 Humanos

Para aplicacdo dos instrumentos da pesquisa, contou-se com a
participacdo de doze aplicadores capacitados, além da pesquisadora e da
orientadora do estudo. A capacitacdo foi realizada pela orientadora e

pesquisadora com cinco estagiarias de terapia ocupacional e sete de psicologia,
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por meio de leitura em grupo dos instrumentos e simulagdes de uma aplicagéao,

visando a homogeinizagao para as aplicagdes com a populacgao final da pesquisa.

3.6 INSTRUMENTOS DA PESQUISA

A escolha do tipo de instrumento a ser utilizado deve ser criteriosa,
devendo levar em conta as caracteristicas especificas da populacdo a ser
estudada (GOLDIM, 2000). Nesta pesquisa, além do Questionario Sdcio-
demografico, foram utilizados os instrumentos que avaliam a Qualidade de Vida, o
Apoio Social e o enfrentamento (coping) das familias vivendo com HIV/Aids,

descritos a sequir.

3.6.1 Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey (SF- 36)

Para avaliacdo da qualidade de vida dos participantes da pesquisa, optou-
se pelo questionario genérico de avaliagdo de Qualidade de Vida Medical
Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey (SF- 36), traduzido e validado
para o portugués por Ciconelli (1997), por meio de um estudo com pacientes

portadores de artrite reumatoide.

A escolha desse instrumento deve-se ao fato de o mesmo ser descrito
como um questionario genérico e, portanto, ndo especifico para uma determinada
populacdo, de determinada idade ou doencga, o que permite que seja usado para

estudos comparativos entre diferentes patologias e tratamentos.

O SF-36 foi derivado do questionario The Medical Outcomes Study — MOS,
de Ware e Sherbourne (1992 apud CICONELLI, 1997), questionario este formado
por 149 itens para avaliagao de saude, desenvolvido e testado em mais de 22000
pacientes. Posteriormente, foi criado o Short-Form 20 (SF-20), também
administrado em 11000 participantes de estudos de avaliacdo de saude, enquanto

questionario abrangente, porém mais reduzido.
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Ja o questionario SF-36, segundo Ciconelli (1997), foi elaborado a partir de
uma revisdo de diversos instrumentos ja existentes na literatura nos ultimos 20
anos, os quais avaliaram limitacdes e alteracdes em varias dimensdes da saude.
Trata-se de um instrumento composto de 36 itens, categorizados em oito

aspectos distintos, descritos a seguir:

a) Capacidade Funcional (10 itens) — avalia tanto a presenga como a
extensdao das limitagdes relacionadas a capacidade fisica, com trés

niveis de resposta (muita, pouca ou sem limitagao);

b) Aspectos Fisicos (4 itens) — avalia o quanto as limitagdes dificultam a

realizagao do trabalho e de atividades de vida diaria do paciente;

c) Dor (2 itens) — avalia a intensidade da dor, bem como sua extensao ou

interferéncia nas atividades de vida diaria;

d) Estado Geral de Saude (5 itens) — reproduzidos do questionario General
Health Rating Index (GHRI);

e) Vitalidade (4 itens) — avaliam o nivel de energia e o de fadiga, tendo sido

derivados do questionario Mental Health Inventory (MHI);

f) Aspectos Sociais (2 itens) — analisa a integragdo do individuo em

atividades sociais;

g) Aspectos Emocionais (3 itens) — assim como os aspectos fisicos, avalia
o quanto as limitagdes dificultam a realizagao do trabalho e de atividades

de vida diaria do paciente; e

h) Saude Mental (5 itens) — avalia as principais dimensdes de saude mental
como ansiedade, depressao, alteragbes do comportamento ou

descontrole emocional e bem-estar psicoldgico.

O questionario inclui ainda um item de avaliacdo comparativa entre as
condi¢cbes de saude atual e as de um ano atras, de extrema importancia para o

conhecimento da doenga do paciente.
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Na avaliagdo dos resultados, € possivel analisar cada dimenséao
separadamente e, para cada item avaliado, € dado um escore de 0 a 100, em que

zero corresponde a um pior estado, e 100, a um melhor estado de saude.

Para a aplicacdo do SF-36, utilizou-se de uma legenda elaborada pela
pesquisadora (Apéndice B-b) na qual a apresentacédo de figuras com rostos em
diferentes estados de satisfacdo buscava facilitar a compreenséao e a escolha das

respostas pelos participantes.

3.6.2 Questionario de Avaliacdo do Apoio Social de Coélho, Adair e Mocellin

A avaliagao do apoio social dos participantes da pesquisa deu-se por meio
do questionario desenvolvido e testado por Coélho, Adair e Mocellin (2004). O
referido questionario avalia o apoio social dos individuos, dividindo-o entre apoio

material e apoio emocional.

As trés primeiras perguntas do instrumento avaliam a importancia dada
pelos participantes ao apoio social (material e emocional), a disponibilidade
desses tipos de ajuda e o quanto cada participante fez uso das ajudas materiais e
emocionais disponiveis. As respostas a todos esses itens sdo apresentadas da

mesma forma, sendo estas dispostas em quatro pontos na escala Likert.

A ultima questado apresentada no instrumento refere-se as principais fontes
de assisténcia percebida pelos participantes, que séo solicitados a identificar as
suas fontes de apoio material e emocional entre a familia, os amigos, o governo, a
igreja e/ou outros, sendo possivel ao participante apontar mais de uma dessas

fontes para cada tipo de apoio.

3.6.3 Escala de Coping de Billings e Moos

A Escala de Coping de Billings e Moos (1981) foi a opgéo de escolha para

avaliar as estratégias de enfrentamento dos participantes desta pesquisa. Essa
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escolha deve-se ao fato de ser uma escala sintetizada, composta de 19 itens a
serem respondidos com sim/ndo, de facil compreensao e com possibilidade de

pouco tempo de duragédo ao serem respondidos.

As 19 questdes apresentadas no instrumento referem-se a forma como o
individuo enfrenta os eventos estressantes e sao introduzidas ao participante por
meio da pergunta “quando vocé tem um problema ou dificuldade, o que tenta
fazer?”. De acordo com Billings e Moos (1981), os itens que compdem o
instrumento foram selecionados baseados em uma revisédo da literatura sobre as

respostas de coping em uma variedade de situagdes.

Os itens a serem respondidos sdo agrupados nas trés categorias de
método de coping, sendo 6 itens relacionados ao método ativo-cognitivo, 6 itens
ao ativo-comportamental e 5 itens ao evitamento. Os itens também séao
classificados quanto ao foco do coping, estando 6 itens categorizados como
focados no problema e 11 itens, no emocional. A pontuacéo para cada medida de

coping € a porcentagem de itens respondidos com um sim.

Para utilizagdo dessa Escala de Coping de Billings e Moos (1981) nesta
pesquisa, foi realizada uma comparacao de cada item desse instrumento com os
itens apresentados no Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus
(1985 apud SAVOIA, 2000), ja traduzido e validado para o portugués, por se tratar

de um instrumento que aborda os mesmos itens, porém de maneira mais extensa.

3.7 ANALISE E PROCESSAMENTO DOS DADOS

As tabelas apresentadas referem-se aos dados obtidos da aplicagao dos
quatro instrumentos propostos. A analise estatistica descritiva foi utilizada na
caracterizagdo demografica dos participantes do estudo. Nas comparagdes entre
as medias de dois grupos, foi aplicado o teste t-Student. Nas comparagdes de
duas proporgoes, utilizou-se o teste de duas propor¢cdes. Nas comparacgoes de
medianas, foi aplicado o teste da Mediana de Mood, e, nas associagdes entre as

variaveis qualitativas, foi utilizado o teste Exato de Fisher.
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3.8 PROCEDIMENTOS

3.8.1 Estudo piloto

Foi realizado, inicialmente, um estudo piloto para testar a aplicabilidade dos
instrumentos a serem utilizados nesta pesquisa, verificar o tempo necessario para
sua aplicacdo e para eventuais adequacgbes das perguntas propostas no
questionario sécio-demografico. Segundo Goldim (2000), a realizagdo de teste
piloto nas pesquisas visa a verificar a adequagdo do instrumento e o
levantamento de eventuais dificuldades na sua utilizagao, sendo que as condicdes
de realizacado do estudo piloto devem ser as mais proximas possiveis da situacao

real do estudo.

Por se propor esta pesquisa a avaliar as familias que vivem com o HIV/Aids
e por terem os portadores da Aids direito ao sigilo quanto ao seu diagndstico, ndo
seria possivel, no momento da aplicacdo dos instrumentos, pretendida para o
unico dia em que todas as familias se dirigem ao local e as cestas basicas sao
entregues pela Instituigdo, solicitar ao entrevistado sua identificagdo para
posterior separacao desta amostra daquela que seria a amostra final da pesquisa,
até mesmo porque a cesta basica da Instituicdo pode ser entregue a qualquer
membro da familia ou representante do portador do HIV. Para tanto, basta que se
identifique e apresente a carteira de identidade desse portador. Poderia, por isso,
ocorrer de, no dia do estudo piloto, ser entrevistado um membro de uma familia,
e, no dia da aplicagao final dos instrumentos, outro membro da mesma familia
responder novamente aos questionarios, fazendo com que uma mesma familia

participasse das duas etapas da pesquisa.

Cogitou-se a possibilidade de entrevistar as familias em seus domicilios de
forma a nao ocorrer essa duplicidade; porém o fato de pesquisadores se dirigirem
direto as casas dessas familias também violaria o direito a privacidade em sua
vizinhanga. Pereira (1999) descreve que, em relagdo a questdo do sigilo nas
pesquisas, o problema aflora com certa intensidade quando diz respeito a danos a

saude que implicam estigma social, como a Aids, uma vez que, no caso dessas
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doencas supostamente estigmatizantes, ha o perigo de o preconceito levar mais

problemas ao doente em fungao desse conhecimento.

Diante do exposto, optou-se por realizar o estudo piloto com participantes
que também vivenciassem doengas crénicas, as quais envolvem o estigma da
morte e a freqUéncia da utilizagdo de servigos de saude, e em cujo cotidiano
também houvesse situagcbes de envolvimento familiar para controle continuo e
tratamento da doenga. Aplicaram-se entdo os instrumentos a pacientes com
cancer, porque, segundo Silva e Zago (2001), é frequente, em doentes com
cancer, a presenca de dor crénica devida ao tumor primario ou suas metastases,
a terapia anticancerosa (cirurgia, radioterapia ou quimioterapia) e aos métodos de
diagnostico, estando as dificuldades também relacionadas a causas
psicossociais, o que pode acarretar modificagbes danosas nos ambitos organico,

emocional, comportamental e social.

Foram selecionados usuarios do Centro de Oncologia e Quimioterapia da
Sociedade Beneficente de Campo Grande — Hospital Santa Casa, um servigo de

salde exclusivo para pacientes do Sistema Unico de Saude.

A amostra para o estudo piloto foi escolhida aleatoriamente entre os
pacientes que se encontravam no local para tratamento, sendo composta de 13
participantes, para os quais foram explicados os objetivos da pesquisa, bem como
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, com o qual o participante estava
livre para aceitar ou ndo a participacdo no estudo. Os instrumentos foram
aplicados em forma de entrevista pelo fato de se tratar de uma populagédo com
baixa escolaridade e na qual muitos dos participantes poderiam n&o ser
alfabetizados. Muito embora alguns pudessem saber ler e escrever, optou-se

pelas entrevistas de forma a padronizar a aplicagao dos instrumentos.

Com a realizacdo do estudo piloto, verificou-se que o conjunto daqueles
instrumentos propostos estava muito extenso, o que demandava um tempo
grande para sua aplicagao, sendo que o questionario de suporte social era o de
maior grau de dificuldade de compreensao pelos participantes, exigindo maior

tempo para que a ele se respondesse. Diante disso, optou-se pela substituicdo do
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referido instrumento por outro mais sintetizado, mas que também possibilitasse

avaliar o apoio social na pesquisa final com familias vivendo com HIV/Aids.

3.8.2 A pesquisa

A primeira etapa da pesquisa foi fazer uma solicitacdo aos responsaveis
pela Instituicdo para autorizagdo e viabilizacdo do projeto, quando foram
esclarecidas as finalidades e os beneficios que poderiam advir de um estudo em
que fossem descritas as caracteristicas e as necessidades percebidas pelas
familias atendidas. Nao houve problemas quanto a autorizagdo da pesquisa visto
que tanto a pesquisadora, quanto a orientadora ja participavam da rotina da
Instituicao, realizando no local um trabalho com as criangas internas junto aos
estagiarios de psicologia e terapia ocupacional da Universidade Catdlica Dom
Bosco (UCDB), ha quase dois anos. Além da autorizagcéo, também se obteve todo
O apoio necessario para levantamento de dados historicos, dados sobre a
administracao e funcionamento do local, bem como para participagao e aplicagéao

dos instrumentos na entrega de cestas basicas.

ApOs a realizacdo do estudo piloto pela pesquisadora, quando foram feitos
0s ajustes necessarios no conjunto de instrumentos propostos, procedeu-se a
capacitacdo dos entrevistadores de campo, sob orientagdo da propria
pesquisadora e da orientadora. Segundo Goldim (2000), um importante fator a ser
considerado na pesquisa € a qualificacdo da equipe do projeto para a utilizagéo
dos diversos tipos de instrumentos possiveis, sendo, portanto, a etapa de

capacitagao de grande relevancia para o estudo.

Seguiu-se, entdo, a aplicagdo dos instrumentos com as familias vivendo
com HIV/Aids pelos estagiarios de terapia ocupacional e psicologia, orientadora e
pesquisadora, ao ar livre, no patio da pardéquia em que eram entregues as cestas
basicas. A época em que se realizou a pesquisa, por ndo estar totalmente
concluida a nova sede da Associacdo de Apoio aos Portadores de Aids —
Esperanga no Senhor (AAPAES), o beneficio da cesta basica era entregue em

uma pardéquia do municipio a qual, uma vez ao més, cedia parte de seu espaco
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fisico para tal finalidade. Enquanto as Irmas Franciscanas Angelinas organizavam
a entrega das cestas em um grande saldo, os representantes das familias
beneficiadas aguardavam em uma area externa, momento no qual era realizada a

abordagem dos beneficiados.

Inicialmente, o entrevistador se apresentava e explicava o objetivo da
pesquisa. Em seguida, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
A-a) era lido e explicado, deixando claras as finalidades do estudo. Era
considerado como aceite o fato de o participante continuar respondendo as
questdes, para nao haver necessidade de assinar ele o papel e com isso passar a
ser identificado. Os participantes também foram informados de que, a qualquer
momento da entrevista, poderiam desistir e parar de responder as perguntas, fato

que ocorreu com seis dos participantes do estudo.

E importante ressaltar que, apés o consentimento do participante, obtido
com o aceite em continuar respondendo as questdes, a entrevista era sempre
iniciada pelo questionario socio-demografico para possibilitar a identificagdo
daqueles participantes que se encaixariam no critério de exclusdo da pesquisa.
Apesar de Goldim (2000) afirmar que, ao iniciar entrevistas, devem ser evitadas
as questdes demograficas por serem aborrecedoras e bloquearem o inicio da
interacdo do individuo pesquisado com o entrevistador, optou-se por aplicar
primeiro o questionario socio-demografico porque, ja em sua primeira pergunta,

possibilitava ao entrevistado identificar-se como morador ou ndo da casa.

Em seguida, eram aplicados os outros instrumentos de Qualidade de Vida,
Coping e Apoio Social. O tempo médio para cada aplicacdo foi de 20 minutos,

individualmente.
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4 RESULTADOS

Os dados apresentados a seguir, referem-se ao resultado dos dados
colhidos entre as familias vivendo com HIV/Aids assistidas pela AAPAES em

Campo Grande.

Dividiu-se a analise em cinco partes descritas a seguir, das quais a
primeira refere-se as caracteristicas socio-demograficas das familias assistidas
pela referida instituicdo; a segunda busca categorizar as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos portadores do HIV/Aids e/ou familiares; e a terceira
descreve a rede de apoio material e emocional dos entrevistados. Em seguida,
descreve-se a Qualidade de Vida percebida pelos participantes do estudo e suas
relagdes, para finalmente relaciona-la com a capacidade de enfrentamento e o

apoio social recebido pelas familias.
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Inicialmente,

apresenta-se o perfil

socio-demografico das familias

pesquisadas, em relagdo a dados pessoais, profissionais e familiares. A Tabela 1

refere-se a distribuicdo dos participantes segundo o sexo, na qual €& possivel

perceber que a maioria significativa dos entrevistados é do sexo feminino (Teste

uma Propor¢éao; p-valor = 0,007).

TABELA 1 - Distribuicdo dos participantes segundo o sexo

Sexo Numero %

Masculino 15 30,0
Feminino 35 70,0
Total 50 100,0

Na Tabela 2 é apresentada a distribuicdo dos participantes do estudo de

acordo com a idade.

TABELA 2 - Distribuicdo dos participantes segundo a idade

Idade Numero %

20 |— 30 anos 12 24,0
30 |— 40 anos 21 42,0
40 |— 50 anos 6 12,0
50 |— 60 anos 18,0
60 |— 70 anos 2 4,0
Total 50 100,0

Baseado na Tabela 2, é possivel afirmar que a maioria significativa (Teste

de uma Proporgao; p-valor = 0,015) dos participantes, 66%, tém até 40 anos,

representando uma populagao relativamente jovem.
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Na Tabela 3, € apresentada a distribuicdo dos entrevistados segundo o

estado civil, na qual se pode ver que aproximadamente a metade deles (Teste de

uma Proporgéao; p-valor = 0,89) vive atualmente com alguém (associados aqueles

que se apresentam como amasiados e casados).

significativa entre as diversas categorias.

TABELA 3 - Distribuicdo dos participantes segundo o estado civil

Nao houve diferenca

Estado Civil Numero %

Amasiado (a) 9 18,0
Casado (a) 15 30,0
Divorciado (a) 6 12,0
Solteiro (a) 13 26,0
Viuavo (a) 7 14,0
Total 50 100,0

A Tabela 4 apresenta os entrevistados distribuidos segundo a

escolaridade. E importante observar que a maioria significativa (Teste de uma

Proporgao; p-valor < 0,001) dos entrevistados, 73,7% (nao alfabetizados e os com

1° grau incompleto) ndo possuem o ensino fundamental completo, revelando uma

baixissima escolaridade, sugerindo que medidas informativas para este publico

devam ser prioritariamente orais e n&o por escrito.

TABELA 4 - Distribuicdo dos participantes segundo a escolaridade

Escolaridade Numero %

N&o alfabetizados 2 5,3
Ensino Fundamental Incompleto 26 68,4
Ensino Fundamental Completo 15,7
Ensino Médio Incompleto 53
Ensino Médio Completo 5,3
Total 38 100,0

Obs.: 12 pessoas nao responderam a essa questao.
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Na Tabela 5, apresenta-se a distribuicdo da quantidade de pessoas que
moram com o entrevistado. Pode-se verificar que a minoria significativa deles,
22% (Teste de uma Proporgao; p-valor < 0,001), mora sozinha ou com no maximo
mais uma pessoa, enfatizando o grau de necessidade geral desses envolvidos,
por se tratarem de familias extensas, mesmo tendo poucos recursos financeiros

para sua manutencao.

TABELA 5 - Distribuicdo dos participantes segundo a quantidade de pessoas que moram

com ele
Quantidade de pessoas na familia Numero %
19— 3 11 22,0
3—5 23 46,0
59—7 13 26,0
79 3 6,0
Total 50 100,0

A Tabela 6 mostra a situacdo de trabalho das familias vivendo com
HIV/Aids, atendidas pela AAPAES. Pode-se afirmar que a maioria absoluta, 90%,
(Teste de uma Proporgao; p-valor < 0.001) das familias tém no maximo uma

pessoa trabalhando.

TABELA 6 - Distribuicdo dos participantes segundo a quantidade de pessoas que
trabalham na familia

Quantos trabalham Numero %

Nenhum 11 22,0
1 34 68,0
2 4 8,0
3 1 2,0
Total 50 100,0
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Na Tabela 7, percebe-se que, além de ser pequeno 0 numero de pessoas
que trabalham na familia do beneficiado (no maximo uma pessoa, conforme visto
na tabela anterior), o valor recebido & baixo, pois a maioria significativa, 89,4%
dos entrevistados (Teste de uma Proporgéo; p-valor < 0,001) apresentam renda

familiar de até um salario minimo.

TABELA 7 - Distribuicdo dos participantes segundo a renda familiar

Renda familiar Numero %

Sem renda 3 6,4
Até 1 salario minimo 39 83,0
De 1 a 2 salarios minimos 5 10,6
Total 47 100,0

Obs.: 3 pessoas nao responderam a essa questao.

A Tabela 8 configura a distribuicdo das familias participantes da pesquisa
segundo o numero de familiares estudando. Pode-se observar na tabela mais um
fator importante: metade das familias apresenta, no maximo, uma pessoa
estudando (Teste de uma Proporgao; p-valor = 0,67). A escola € um local de
acesso a informagcdo e uma possibilidade de melhora no quadro social, no
entanto, pelo quadro atual, essas familias deverdo continuar excluidas do acesso

escolar.

TABELA 8 - Distribuicdo da quantidade de pessoas que estudam na familia dos
participantes

Quantos estudam NUmero %

Nenhum 16 33,3
1 11 22,9
2 12 25,0
3 7 14,6
4 2 4,2
Total 48 100,0

Obs.: 2 pessoas nao responderam a essa questao.
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Na Tabela 9, apresenta-se a distribuicdo dos participantes segundo os
cuidados médicos. Observa-se que a maioria significativa (Teste de uma
Proporgao ; p-valor < 0,001) recebe cuidados médicos, intensificando ainda mais
0 quadro de necessidade geral dessas familias. Além disso, na Tabela 10, logo
em seguida, percebe-se que aproximadamente metade (43,8%) das familias
(Teste de uma Proporcéo; p-valor = 0,47) apresenta mais de uma pessoa

necessitando cuidados médicos na familia.

TABELA 9 - Distribuigdo dos participantes segundo o recebimento de cuidados médicos

Recebe cuidado médico Numero %

Sim 47 94,0
Nao 3 6,0
Total 50 100,0

TABELA 10 - Distribuicdo das familias dos participantes segundo a quantidade de
pessoas que necessitam de cuidados médicos na familia

cuidados médicos Ndmero "

Uma 27 %63
Duas 14 29.2
Trés 10.3
Quatro 4.2
Total 48 100.0

Obs.: 2 pessoas nao responderam a esta questao.

Em geral, pode-se afirmar que os participantes deste estudo, na sua
maioria, eram mulheres, com idade até 40 anos, com escolaridade inferior ao 10
grau, com renda familiar de até um salario minimo e com necessidade de
cuidados médicos, além de metade deles se declararem sozinhos em relacédo ao
estado civil. Com relagao a suas familias, pode-se dizer que em um terco delas ha

mais de cinco pessoas; na maioria delas, no maximo uma pessoa trabalha, no
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maximo uma pessoa estuda; e, na metade delas, existe pelo menos mais uma

pessoa que necessita de cuidados médicos.

Nesta segunda etapa, s&o categorizadas as estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos portadores do HIV/Aids e/ou familiares, lembrando que as
habilidades desenvolvidas pelas pessoas para o dominio ou adaptagdo as
situacdes de estresse € o0 que se denomina coping. Conforme ja mencionado na
fundamentacéo teodrica do problema, de acordo com Billings e Moos (1981), ha
varios esforcos no sentido de desenvolver um esquema de classificacdo das
respostas de coping. Uma dessas formulagcbes, denominada de método de
coping, divide as tentativas ativas de resolver os eventos estressantes em
estratégias cognitivas e comportamentais, enquanto agrupa separadamente as
respostas que tentam evitar o problema. Assim, a seguir, apresenta-se o método

de coping utilizado pelos entrevistados e a quantidade em que s&do empregados.

Pode-se ver na Tabela 11 que o método de coping mais utilizado (Teste de
uma Proporgéao; p-valor < 0,001) € o cognitivo, isto €, os entrevistados reagem ou
se adaptam a situagdo de portadores do HIV/Aids de uma forma cognitiva, sem
haver, na maioria das pessoas, influéncia da forma comportamental e tampouco

do evitamento ao problema.

TABELA 11 - Distribuicdo dos participantes segundo o método de coping utilizado

Método de coping utilizado Numero %

Cognitivo 32 64,0
Comportamental 9 18,0
Evitamento 6 12,0
Nenhum 15 30,0
Total 50 100,0

Obs.: a soma absoluta supera 50 e a relativa supera 100%, pois a resposta ndo era unica.
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Na Tabela 12, apresenta-se a distribuicdo da quantidade de métodos de
coping utilizado pelos participantes. Pode-se observar que a maioria (Teste de
uma Proporgao; p-valor< 0.001) ou adota um método ou nenhum método de
coping. Para categorizar um participante em um dos métodos ou foco de coping,
foi realizada a soma das respostas afirmativas de cada item do instrumento, de
acordo com Billing e Moos (1981). Se a soma fosse igual ao nimero maximo de
respostas possiveis de cada categoria (ativo-cognitivo, ativo-comportamental,
evitamento ou foco no problema e/ou emocional), ou 0 numero maximo menos
um, o participante era classificado como utilizando tal método ou foco para o
enfrentamento das situagdes de estresse. Cada participante poderia, portanto, ser
categorizado em mais de uma estratégia de enfrentamento, ou entdo, usar de
mais de uma alternativa de cada estratégia e ndo atingir pontuagdo para ser

classificado em alguma.

TABELA 12 - Distribuicdo dos participantes segundo a quantidade de método de coping

utilizado
Quantos métodos utiliza Ndmero %
0 15 30,0
1 24 48,0
2 10 20,0
3 1 2,0
Total 50 100,0
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A Tabela 13 apresenta o foco do coping encontrado entre os participantes

do estudo.

TABELA 13 - Distribuigdo dos participantes segundo o foco do coping utilizado

Foco de coping utilizado Numero %

Problema 15 30,0
Emocional 8 16,0
Nenhum* 31 62,0
Total 54 108,0

*Neste caso, nenhum foco foi adotado com exclusividade.

Obs.: A soma absoluta supera 50 e a relativa supera 100%, pois a resposta ndo era unica.

Entre os participantes que apresentam um foco de coping especifico

(TABELA 13), o fato de o foco de coping mais utilizado ser o do problema (30%

da amostra) revela uma postura positiva dos entrevistados, pois mostra uma

tentativa de modificar a relagdo entre a pessoa e o ambiente, controlando ou

alterando o problema causador. Contudo, é importante lembrar que mais da

metade dos entrevistados (na amostra, 62%, que nao diferem significativamente

de 50%, segundo Teste de uma Proporgéo) ndo adota nenhum foco de coping,

como se pode verificar na Tabela 14.

TABELA 14 - Distribuicdo dos participantes segundo o foco de coping utilizado

Quantos focos de coping utiliza Numero %

0 31 62,0
1 15 30,0
2 4 8,0
Total 50 100,0

Com relagao as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias

participantes desta pesquisa (n = 50), pode-se dizer que, em geral, o entrevistado
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procura preferencialmente se adaptar a nova situagao pelo fato de o método de
coping mais utilizado ser o cognitivo (n = 32), e de que mais da metade deles nao

utiliza nenhuma categoria especifica de foco de coping (n = 31).

Das familias participantes que utilizam algum foco de coping, o foco no
problema foi o mais utilizado (n = 15), o que revela uma postura positiva na busca
de alterar as relagdes do entrevistado com o ambiente, buscando modificar ou
eliminar, com seu comportamento, as fontes de estresse resultante de ser

portador do HIV/Aids ou ser familiar de alguém vivendo com a doenga.

A forma de as pessoas lidarem com o estresse é resultante, na maioria das
vezes, de uma rede de suporte recebida e percebida pelos entrevistados; por
isso, a seguir, € apresentado como se distribui esse apoio, com relagdo aos

aspectos emocionais e materiais.

Originalmente, a escala de avaliagédo do apoio social estava dividida em
quatro categorias (muito, razoavelmente, pouco e nada, ou ainda, sempre,
frequentemente, pouco e de modo algum). Porém, devido ao tamanho da
amostra, essas categorias foram agrupadas em duas (muito e pouco, ou, sempre

e pouco), de forma a possibilitar uma analise mais favoravel e significativa.

O suporte recebido é descrito em relagdo a importancia que os
participantes dao ao apoio material e emocional recebido, a disponibilidade desse
apoio, sua utilizacdo e fonte de apoio. Também é analisada a importancia da
igreja neste contexto devido a instituicdo que atende os entrevistados ser

administrada por religiosas.
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Alguns fatos da Tabela 15 devem ser ressaltados. Em relagdo ao apoio

material, pode-se verificar que todos os entrevistados consideram esse apoio

muito importante, contudo, nem sempre esta disponivel. Mesmo assim, a maioria

tem utilizado muito esse apoio. Ja em relagdo ao apoio emocional, a maioria

acha-o importante, contudo nem sempre esta disponivel, o que leva a uma

utilizagao inferior ao esperado.

TABELA 15 - Distribuicdo do apoio social recebido pelos participantes segundo o grau
de importancia, a disponibilidade e a utilizagao

Apoio Grau de importancia Disponibilidade Utilizagcao
Muito (n) | Pouco (n) | Sempre (n) | Pouco (n) | Muito (n) | Pouco (n)
Material 50 - 32 18 42 8
Emocional 44 3 29 19 27 21
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A seguir, apresenta-se uma analise mais especifica do problema descrito
acima, na qual é possivel observar que a utilizagcdo do apoio esta associada a
disponibilidade e ao grau de importancia que o entrevistado da ao apoio. No caso
do apoio material, todos acham-no muito importante, e a maioria significativa
(Teste de uma Proporgéao; p-valor < 0,001) tem-no utilizado, 84% (42 em 50). Na
Tabela 16, verifica-se que o0 apoio material, estando muito ou pouco disponivel,
nao influencia na frequéncia de sua utilizacédo; que, entre os individuos que tém
sempre apoio disponivel, a propor¢ao dos que utilizam muito o apoio material € de
87,5% (28 em 32); e que este dado nao difere significativamente (Teste Exato de
Fisher; p-valor = 0,20) da proporcao de entrevistados que utiliza muito este apoio,

entre aqueles que o tém pouco disponivel, a qual é de 77,8% (14 em 18).

TABELA 16 - Distribuigdo dos participantes segundo a disponibilidade de apoio material
e a frequiéncia de sua utilizagao

Freqiiéncia de sua utilizagao

Disponibilidade do apoio material

Muito (n) Pouco (n) Total (n)
Sempre 28 4 32
Pouco 14 4 18
Total 42 8 50

72



Com relacdo ao apoio emocional, apresentado nas Tabelas 17 e 18,
observa-se que a utilizagdo dele deve-se a disponibilidade do apoio (Teste Exato
de Fisher; p-valor = 0,02) e ndo a importancia que o entrevistado da ao apoio

emocional (Teste Exato de Fisher ; p-valor = 0,32).

Na Tabela 17, pode-se observar que o percentual de entrevistados que
utiliza muito o apoio emocional entre aqueles que o tém sempre disponivel é de
69,0% (20 em 29) significativamente maior que entre aqueles que tém, poucas

vezes, este apoio disponivel, que é de 36,8% (7 em 19).

TABELA 17 - Distribuicdo dos participantes segundo a disponibilidade de apoio
emocional e a frequéncia de sua utilizagao

Freqiiéncia de sua utilizagao

Disponibilidade do apoio emocional

Muito (n) Pouco (n) Total (n)
Sempre 20 9 29
Pouco 7 12 19
Total 27 21 48

Obs.: 2 entrevistados ndo responderam a algum destes quesitos.

Ja na Tabela 18, observa-se que entre aqueles que acham muito
importante o apoio emocional, o percentual de entrevistados que utiliza muito
esse apoio é de 59,1% (26 em 44) o que néo difere do percentual daqueles que

acham pouco importante o apoio emocional, que € de 33,3% (1 em 3).

TABELA 18 - Distribuigdo dos participantes segundo a importancia de apoio emocional e
a frequiéncia de sua utilizagao

Freqiiéncia de sua utilizagao

Importancia de apoio emocional

Muito (n) Pouco (n) Total (n)
Muito 26 18 44
Pouco 1 2 3
Total 27 20 47

Obs.: trés entrevistados ndo responderam a algum destes quesitos.
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Para a descrigdao das fontes de apoio material e emocional, apresentadas
na Tabela 19, as respostas coletadas também foram agrupadas em dois grandes
grupos. O primeiro, denominado de institucional, inclui as referéncias ao apoio
dado pelo governo, igreja e AAPAES. Ja o segundo, caracterizado como

interpessoal, refere-se ao apoio dado pela familia e amigos.

TABELA 19 - Distribuicdo dos participantes segundo a fonte de apoio material e

emocional
Fonte de apoio
Apoio Interpessoal Institucional Ambas Nenhuma
n % n % n % n %
Material 4 8,0 25 50,0 21 42,0 - -
Emocional 14 28,0 9 18,0 16 32,0 11 22,0

Na Tabela 19, percebe-se que a fonte prioritaria de apoio material é a
institucional, aparecendo em 92% das declaragbes (42% Ambas e 50%
Institucional) (teste de uma Proporgéo; p-valor < 0,001). No caso emocional, a
fonte prioritaria de apoio é a interpessoal, aparecendo com 60% das declaracdes

(32% ambas e 28% interpessoal).
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Na Tabela 20, apresenta-se uma analise do recebimento de apoio,
emocional e material, da igreja, devido a ter ela uma relagdo muito préxima com a
instituicdo onde essas familias recebem assisténcia. Nota-se que a maioria vé a

igreja atuando num papel de apoio preferencialmente material.

TABELA 20 - Distribuicdo dos participantes segundo o recebimento de apoio, material e
emocional, da igreja

Apoio Ndmero %

Material 42 84,0
Emocional 20 40,0
Total 50 100,0

Em geral, observa-se que os entrevistados consideram importante o apoio
material e emocional, porém acreditam que esses apoios nao estejam sempre
disponiveis. Mesmo assim, eles costumam utilizar muito o apoio material; e o
emocional, tanto quanto ele esteja disponivel. Declararam que o apoio material é

preferencialmente institucional, e 0 emocional é interpessoal.

A etapa a seguir descreve a qualidade de vida geral percebida pelos
participantes do estudo e a avaliagdo em cada um de seus componentes. Os
dados apresentados na tabela a seguir foram padronizados no intervalo de 0 a
100, segundo a formula: x, = 100 X (x - min.(x)] / [max.(x) - min.(x)); em que X’ € 0
escore obtido para cada componente. Os dados relacionados a qualidade de vida
geral foram estabelecidos através da soma dos escores de todos os outros
componentes, também sendo seguido pela padronizagdo apresentada pela
formula acima. A padronizacdo dos dados é utilizada para poder fazer
comparacgoes entre as diversas variaveis, pelo fato de todas estarem com valores
entre 0 e 100.

Apresenta-se a estimativa média e um intervalo de 95% de confianga,
sendo que para verificar se ha diferengas na qualidade de vida percebida em

algum de seus componentes, basta que se verifique se os intervalos estimados
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para esses componentes nao possuem valor em comum. Por exemplo, a
Capacidade Funcional (54,0% a 69,4%) percebida pelos entrevistados é
significativamente melhor (em um nivel de 95% de confianga) que os aspectos
emocionais percebidos pelos entrevistados (27,9% a 52,1%), isto é, eles
acreditam apresentar uma qualidade melhor, quando medida em relacdo a sua

capacidade funcional em vez de em relagao aos seus aspectos emocionais.

Assim, na Tabela 21, é possivel separar os componentes da qualidade de
vida percebida pelos entrevistados em dois grupos. No primeiro, os entrevistados
percebem uma qualidade média melhor com relagéo aos seguintes componentes:
aspectos sociais, capacidade funcional, saude mental, estado geral de saude e
vitabilidade; no segundo, percebem uma qualidade média inferior com relagdo aos

seguintes componentes: dor, aspectos emocionais e aspectos fisicos.

TABELA 21 - Distribuigcdo dos participantes segundo a qualidade de vida percebida geral
e de seus componentes

Componente Estimativa Intervalo de 95% de confianga
Qualidade de vida geral 40,6 [33,0 —48,1]
Capacidade funcional 61,7 [54,0 — 69,4]
Aspectos fisicos 44,0 [32,7 — 55,4]
Dor 37,6 [33,1—421]
Estado geral de saude 54,6 [47,0 —62,1]
Vitabilidade 53,2 [46,0 — 60,4]
Aspectos sociais 62,3 [54,7 — 69,9]
Aspectos emocionais 40,0 [27,9 — 52,1]
Saude mental 55,9 [49,3 — 62,5]

76



A qualidade de vida percebida é funcdo dos componentes medidos, por
isso € fundamental saber qual a correlagdo entre a qualidade de vida geral
percebida e por componente. Na Tabela 22, € analisada essa correlagdo por meio
do Coeficiente de Correlacéo Linear de Pearson. Esta correlagdo funciona como
indicador de associacao linear; ndo apresentar correlacido entre os componentes
significa que a relagdo nao € linear, podendo nao existir ou ser de outro tipo; por

isso as conclusdes devem ser comedidas.

Contudo, podem-se observar algumas situagdes interessantes, tais como:
aspectos sociais e vitabilidade estdo bastante correlacionados com a percepc¢ao
geral de qualidade de vida, isto €, quanto mais sociabilizado encontrar-se o
portador de HIV/Aids ou familiar, melhor é para sua percep¢ao de qualidade de

vida.

TABELA 22 - Correlagdes entre a qualidade de vida dos participantes

Componentes SF 36| CF AF | DOR saEaGde Vita.*| AS AE
Capacidade funcional 0,66
Aspectos fisicos 0,63 0,49
Dor 0,63 0,49 1,00
Estado geral de saude 066 0,34 0,32 0,32
Vitabilidade 0,74 0,27 0,33 0,33 0,35
Aspectos sociais 0,73 048 053 053 041 048
Aspectos emocionais 0,61 0,36 062 062 042 0,35 0,52
Saude mental 060 0,11 0,26 0,26 0,16 047 0,36 0,23
*Vitabilidade.

Por fim, € apresentada a qualidade de vida percebida pelos participantes
do estudo, em relacdo ao suporte social e a capacidade de enfrentamento do
problema. Os valores computados de qualidade de vida utilizados para essa
comparagao com os dados referentes ao apoio social e ao enfrentamento, se

referem aqueles padronizados, apresentados na Tabela 21.
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Essa analise é importante para verificar o quanto a utilizagdo e a
disponibilidade do apoio material e emocional tém interferido na qualidade de vida
percebida do portador e/ou familiar, e também o quanto a maneira de

enfrentamento do problema tem interferido na qualidade de vida percebida.

Observa-se, na Tabela 23, que a intensidade da utilizacdo dos apoios
materiais e emocionais nao interferiram significativamente na qualidade de vida

meédia percebida.

TABELA 23 - Distribuicdo Média da Qualidade de Vida percebida em relagdo a
intensidade da utilizacdo do apoio social recebido

Apoio Social Utilizagao do N Qualidade média de Ha diferenca

apoio social vida percebida significativa?
Muito 42 41,3 5 _
Apoio Material N&o, p-valor
Pouco 8 36,9 0,72
Muito 27 38,8 An _
Apoio Emocional N&o. p-valor
Pouco 21 39,3 0,94

Obs.: o teste utilizado foi o Teste t-Student.

Isso também aconteceu no caso da qualidade de vida mediana percebida
apresentada na Tabela 24.

TABELA 24 - Distribuicdo Mediana da Qualidade de Vida percebida em relacdo a
intensidade da utilizacdo do apoio social recebido

. . Utilizacao do Qualidade mediana Ha diferenca
Apoio Social . . N . . e
apoio social de vida percebida significativa?
Muito 42 36,1 30. D- =
Apoio Material N&o, p:jlor
Pouco 8 24,9 0,
Muito 27 32,7 50. D- =
Apoio Emocional N&o. p-valor
Pouco 21 36,9 0,77

Obs.: o teste utilizado foi o Teste da Mediana de Mood.
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Na Tabela 25, verifica-se que a intensidade da disponibilidade dos apoios

materiais € emocionais também nao interferiram significativamente na qualidade

de vida média percebida.

TABELA 25 - Distribuicdo Média da Qualidade de Vida percebida em relagdo a
intensidade da disponibilidade do apoio social

Disponibilidade

Qualidade média

Ha diferenca

Apolo Soctal do apoio social N de vida percebida | significativa?
Sempre 32 37,5 5 _
Apoio Material ) N&o, p-valor
Pouco 18 46,1 0,29
i i Sempre 29 40,8 Nao. p-valor =
Apoio Emocional .
Pouco 19 36,3 0,56

Obs.: o teste utilizado foi o teste t-Student.

O mesmo fato ocorreu no caso da qualidade de vida mediana percebida

apresentada na Tabela 26.

TABELA 26 - Distribuicdo Mediana da Qualidade de Vida percebida em relacdo a
intensidade da disponibilidade do apoio social

Disponibilidade

Qualidade mediana

Ha diferencga

Apole Soctal do apoio social N de vida percebida significativa?
Sempre 32 33,4 S _
Apoio Material ) N&o, p-valor
Pouco 18 36,5 0,56
i ' Sempre 29 38,1 N&o. p-valor =
Apoio Emocional .
Pouco 19 30,3 0,14

Obs.: o teste utilizado foi o teste da Mediana de Mood.
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Nota-se que, na Tabela 27, ndo ha diferenga significativa na qualidade de

vida percebida pelos participantes, considerando-se o método de coping utilizado

por eles.

TABELA 27 - Distribuicao da Qualidade Média de Vida percebida em relacdo ao método

de coping utilizado

Método de coping N Qualidade média Erro Ha diferenca

utilizado de vida percebida padrao significativa?*

Cognitivo 32 40,6 4,3

Comportamental 9 35,2 8,3 Naq h? _d|fe.renga
significativa.

Evitamento 6 35,1 5,9

Obs.: *testado em um nivel de confiabilidade de 95%.

Importante observar que, na Tabela 28, com uma analise ndo paramétrica

via teste da mediana de Mood, também nao foi constatada diferenga significativa.

TABELA 28 - Distribuicao da Qualidade Mediana de Vida percebida em relagdo ao
método de coping utilizado

, , - Qualidade mediana de Ha diferenca
Método de coping utilizado N vida percebida significativa?*
Cognitivo 32 33,5
Comportamental 26,5 Naq h? Fhfeyenga

significativa.
Evitamento 37,6
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Também nao foi encontrada diferenca significativa na qualidade de vida

percebida pelos participantes no foco de coping, como se pode ver nas Tabelas

29 e 30.

TABELA 29 - Distribuicao da Qualidade Média de Vida percebida em relagéo ao foco de

coping utilizado

Foco de coping N Qualidade média Erro Ha diferenca
utilizado de vida percebida padrao significativa?*
Problema 15 35,0 5,8 N3ao ha diferenga
Emocional 8 32,3 58 significativa.

Obs.: *testado em um nivel de confiabilidade de 95%.

TABELA 30 - Distribuicdo da Qualidade Mediana de Vida percebida em relagcdo ao foco

de coping utilizado

, . Qualidade mediana de Ha diferenca
Foco de coping utilizado N vida percebida significativa?*
Problema 15 27,6 Néo ha’ diferenga
Emocional 32,8 significativa.
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5 DISCUSSAO

Os dados apresentados na secdo dos resultados sugerem algumas
inferéncias a respeito das familias assistidas pela AAPAES, a qual oferece
atendimento exclusivamente aquelas que convivem com HIV/Aids, e algumas
observacgdes podem ser aceitaveis, quando comparadas com resultados de outros
estudos realizados no Brasil e em outros paises, relacionados as pessoas e

familias vivendo com HIV/Aids.

Inicialmente, em relagdo ao sexo da amostra, 30% dos participantes do
estudo eram do sexo masculino, e 70%, do sexo feminino. Este fato coincide com
a tendéncia atual da epidemia de Aids, como a feminizacdo, descrita por muitos
autores, entre eles Magalhaes, Vellozo e Durovni (2003), Berer (1997), Parker e
Camargo Junior (2000), Santos et al. (2002), que declaram que as principias
causas de mortalidade entre as mulheres em idade feértil demonstram a magnitude
com que a Aids tem atingido a populagéo feminina no Brasil. No entanto, ndo é
possivel afirmar que todas as participantes do estudo eram portadoras do
HIV/Aids, por nao ter sido esta uma variavel a ser investigada devido a questao
do sigilo quanto ao diagndstico, mas demonstra, de fato, o envolvimento dessa
populacdo no enfrentamento da doenca.

De qualquer forma, essa grande porcentagem de mulheres pode ser
relacionada com as colocagdes de Sarti (2003) que descreve a mulher enquanto
chefe da casa, sendo quem cuida de todos e zela para que tudo esteja em seu
lugar. Dessa forma, é possivel sugerir que a busca de cesta basica seria um
papel a ser desempenhado por elas de forma a garantir que nao falte nada para
gue sua casa esteja bem cuidada e até mesmo porque, como descreve Carvalho

(1995), o papel do chefe da familia, fungdo até entdo quase exclusivamente
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masculina, passa atualmente, em grandes percentuais, as mulheres, em regides
como o Sudeste e Nordeste, aumentando a responsabilidade feminina quanto ao

funcionamento do lar.

Em relacdo a faixa etaria dos participantes da pesquisa, confirmou-se que
66% tém até 40 anos de idade, fato esse que corrobora os dados do Boletim
Epidemiolégico do Ministério da Saude (BRASIL, 2003) em que a faixa etaria mais
acometida pelo HIV/Aids é a de 20 a 49 anos entre as mulheres (83,4% dos
casos) e de 25 a 49 entre o sexo masculino (79% dos casos), bem como as
informacgdes da Secretaria de Estado de Saude de Mato Grosso do Sul (2004) em
que a faixa etaria mais acometida dessa populacédo é descrita como sendo entre
20 a 34 anos em ambos o0s sexos. Se considerada somente a populagio
feminina, em porcentagem maior entre os participantes deste estudo, os
resultados encontrados na pesquisa estdo de acordo com aqueles apresentados
por Berer (1997) em que dados combinados da Argentina, Bahamas, Haiti e
Honduras demonstram a distribuicdo dos casos de HIV/Aids com maior

porcentagem no sexo feminino em idade inferior a 35 anos.

Apesar de nao se poder afirmar que todos os representantes das familias
vivendo com HIV/Aids, participantes do estudo, fossem portadores do virus, a
grande porcentagem dos que afirmaram estar recebendo cuidados meédicos
atualmente (94%) leva a pressupor que provavelmente estejam envolvidos com
tratamentos relacionados a doenca. Além disso, os resultados da pesquisa
demonstram que 43,8% das familias atendidas na AAPAES apresentam mais de
uma pessoa necessitando de cuidados médicos, demonstrando o envolvimento

da familia no processo saude-doenca.

Em relacdo ao estado civil, aproximadamente metade dos participantes do
estudo (48%) declara viver com alguém, amasiado ou casado, e a outra metade
(52%) declara-se sozinha em relagcdo ao estado civil (divorciado, solteiro ou
viuvo). Esse fato pode estar relacionado as afirmacdes de Sarti (2003) de que, na
atualidade, a familia deixa de ser aquela constituida unicamente por casamento
formal, estando as unidades familiares diversificadas quanto a sua formacgao, o

que inclui grupos formados por um dos pais ou ascendentes e seus filhos, netos
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ou sobrinhos, mae solteira, unido de homossexuais e unido estavel. Essa
possibilidade também permite sugerir que, em alguns casos, a pessoa pode se
apresentar como solteira ou sozinha, mas viver de alguma forma, com algum

companheiro.

Ainda considerando a estrutura familiar, os relatos dos entrevistados
referenciavam a composi¢cao familiar que incluia esposa/marido, filhos(as),
sogro(a), irmao(a), avo(0), tio(a), netos(as) e cunhado(a), o que permite concordar
com Carvalho (1995), Pequegnat e Szapocznik (2000), Bray e Frugé (2000) e
Sarti (2003) que demonstram que as familias sdo frequentemente formadas por
unidades familiares multiplas ou ampliadas por agregados, ou quando nao sao
constituidas por mulheres sés e seus filhos, que acabam designando o termo
familia como agrupamentos sociais bastante variados. Esse fato é constatado
pelos resultados que apontam a minoria significativa (22%) dos participantes
como moradores sozinhos ou com no maximo mais uma pessoa. A familia nuclear
“[...] é praticamente substituida pela familia ampla formada por conterrédneos”
(CARVALHO, 1995, p. 15).

A escolaridade da populagdo pesquisada demonstra que 73,7% dos
participantes nao possuem o 1°. grau completo e, das familias participantes deste
estudo, a metade apresenta no maximo uma pessoa estudando na familia. De
fato, os dados apresentados por Barbosa, Byington e Struchiner (2000)
demonstram que 47% dos casos de Aids sdo de pessoas nao alfabetizadas ou
que possuem apenas o 1°. grau, e que 10% dos casos de Aids notificados, das
que possuem nivel superior. Portanto, os resultados desta pesquisa confirmam
estudos como estes ultimos e os de Fonseca et al. (2000), Parker e Camargo
Junior (2000) e Santos et al. (2002), que consideram a existéncia de tendéncia ao
acometimento de individuos com menor grau de instrugdo, o que indica que a
epidemia de Aids segue em direcdo aos segmentos mais desfavorecidos da

sociedade, entendido como a pauperizagao da epidemia.

Nesse sentido, estes autores, e outros como Bastos e Szwarcwald (2000) e
Cassano, Frias e Valente (2000) descrevem que a escolaridade e a ocupacgao tém

sido usadas como marcadores das condigdes socio-econémicas dos pacientes
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com Aids, tendo havido aumento do numero de casos entre pacientes com
escolaridade mais baixa e ocupagdes menos qualificadas. Para corroborar esses
dados, o levantamento entre as familias vivendo com HIV/Aids atendidas pela
AAPAES, demonstra que dessa populagao, 90% das familias tém no maximo uma
pessoa trabalhando, sendo que 89,16% das familias possuem renda familiar de

até um salario minimo.

De fato, Carvalho (1995) afirma que o trabalho para muitas dessas familias
resulta em ganhos insatisfatérios e que os membros da familia trabalham em
ocupacdes manuais, rotineiras, porque geralmente ndo possuem qualificagédo
profissional; e Cassano et al. (2000) descrevem que muitos dos registros de
casos de Aids no Brasil sdo de individuos classificados como aposentado,
pensionista, beneficiario, inativo, invalido, dona de casa, doméstica, estudante,
desocupado, desempregado, entre outros, ou classificados como de outras

ocupacodes ou ocupacdes mal definidas.

Os relatos dos participantes desta pesquisa demonstram estar de acordo
com esses referenciais tedricos, pelo fato de a descricdo de suas ocupacgoes
incluirem servicos gerais, do lar (dona de casa), mecanico, vendedor(a),
aposentado/pensionista, pedreiro, ajudante de cozinha, motorista de caminhéo,

jardineiro, doméstica, faxineira, eletricista, manicure e cabelereira.

Em relagdo ao método e ao foco de coping utilizados pelos portadores do
HIV/Aids e/ou familiares, os resultados da pesquisa demonstram que, entre os
métodos, o ativo-cognitivo foi o mais referenciado (64%), e o de evitamento,
aquele com menor porcentagem (12%); e o foco no problema foi a estratégia de
30% dos participantes, enquanto o foco no emocional representou 16% das
opcgoes de enfrentamento. No entanto, tanto para o método, quanto para o foco de
coping, a porcentagem de participantes com nenhum método (30%) ou nenhum
foco (62%) foi grande, demonstrando que esses envolvidos utilizam formas de
enfrentamento de varios métodos e focos, o que impossibilita de classifica-los em
uma categoria s6. Se esses valores forem somados aqueles com mais de um
método ou foco de coping, serao totalizados 52% de participantes com mais de

um método e 70% com ambos os focos: no problema e no emocional.
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Esses dados coincidem com os apresentados por Billings e Moos (1981),
em que relatam que todas as categorias de respostas de coping foram utilizadas
muito frequentemente e que a analise dos resultados mostra que os respondentes
de seu estudo reportaram usar, com mais frequéncia, o método ativo-
comportamental e o ativo-cognitivo do que as estratégias de evitamento, com foco
mais no problema do que no emocional. Esses autores também apontam uma
pequena, porém significante, diferenga nas respostas de coping entre os
diferentes tipos de eventos estressantes: eventos relacionados a doencgas
promovem mais 0 coping ativo-comportamental e foco no problema do que as
outras categorias, o que confere parcialmente com os dados desta pesquisa com
familias vivendo com HIV/Aids. Ja os eventos relacionados a morte induzem uma
variedade das estratégias de coping, fato que pode justificar os resultados na
presente pesquisa, em que varias estratégias demonstram ser utilizadas pelos

portadores e/ou familiares com HIV/Aids pelo constante risco de morte na familia.

O fato de grande parte dos participantes do estudo, com baixa
escolarizagdo em sua maioria, reagirem ao evento estressante por meio do
método cognitivo, entendido por Billings e Moos (1981) como aquele em que se
busca ver o lado positivo da situagdo, pode ser compreendido através das
afirmacgdes de Folkman e Moskowitz (2000), de que, quando um evento negativo
ocorre, o individuo pode interpretar um outro lado do evento como positivo, como

uma forma de minimizar as consequéncias negativas de tal situacao.

O apoio social descrito pelos portadores e/ou familiares vivendo com
HIV/Aids foi dividido em material e emocional. Em relacdo ao apoio material,
percebe-se que todos os participantes consideram-no importante, a maioria
utiliza-o independente de estar muito ou pouco disponivel e sua principal fonte é a
institucional, representada pelo o governo e pela a igreja. O fato de o apoio
material estar relacionado também ao governo pode ser devido, em parte, a
distribuicdo gratuita da medicagdo necessaria ao tratamento da Aids. Esse papel
do governo € descrito por Valla (1999), ao afirmar que ha um compromisso formal
assumido por governos a fim de garantir uma assisténcia médica universal e

gratuita as suas populagoes.
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Ja em relagcdo ao apoio emocional, a utilizacdo apresentada pelos
participantes da pesquisa deve-se a disponibilidade e ndo a importancia dada,
sendo a principal fonte de obtencdo desse apoio a interpessoal, representada
pela familia e amigos. Chor et al. (2001), ao fazerem uma descrigdo de um estudo
sobre rede e apoio social, afirmam que, através dos depoimentos apresentados,
pbde-se perceber que o0 apoio provinha das pessoas consideradas importantes,
as quais eram percebidas como estando presentes na vida dos participantes ou

que compartilhavam momentos de alegria, entre outros aspectos.

Porém, o estudo comparativo de Coélho, Adair e Mocellin (2004)
demonstra que, em ambas as populagdes pesquisadas, a familia era a principal
fonte de apoio emocional e material, e que, no Brasil, ha uma forte predisposi¢ao
para o desenvolvimento de fortes lacos de familia pelo fato de a cultura dar
énfase a sistemas familiares que contribuem para a participacdo da rede de

familia como doador primario de apoio tanto material, quanto emocional.

No entanto, os resultados desta pesquisa com familias vivendo com
HIV/Aids apontam a familia como mais referenciada somente em relacéo ao apoio
emocional, fato que, acredita-se, esteja relacionado ao apoio material entregue
pela igreja/AAPAES em forma de cestas basicas e outros, além do apoio material
do Governo relacionado principalmente a distribuicdo de medicacao, deixando,

sob responsabilidade das pessoas préximas a essas familias, o apoio emocional.

E importante destacar também que o fato de os dados sobre o apoio social
recebido estarem relacionados com a igreja nesta pesquisa, demonstrando uma
relagdo em que esta entidade aparece como provedora de 84% de apoio material
e 40% de apoio emocional, esta embasado em pesquisas como as de Carvalho
(1995) e Parker (2003) que demonstram que, desde o inicio, as instituicbes
religiosas desempenharam uma funcado importante em resposta a epidemias,
como a de HIV/Aids no Brasil, observando-se a existéncia de inumeras iniciativas
de apoio socioassistencial a familia, geralmente associadas ao trabalho pastoral
das igrejas. Da mesma forma, as igrejas estdo entre as primeiras organizagdes na
Tanzania a comecgar o trabalho de educacao sobre Aids e a apoiar as pessoas
com Aids e suas familias (BERER, 1997).
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Por fim, em relacdo a qualidade de vida percebida pelos portadores e/ou
familiares do HIV/Aids, nota-se que os participantes percebem uma melhor
qualidade nos componentes relacionados aos aspectos sociais, capacidade
funcional, saude mental, estado geral de saude e vitabilidade; e referem uma
qualidade inferior com relagao a dor, aos aspectos emocionais e fisicos. De fato,
Villela (2003, p. 62) afirma que, “[...] se a qualidade de vida dos portadores do
HIV/Aids melhorou, isso nao significa que o uso dos anti-retrovirais seja facil ou
indene, ou que a discriminacao contra os portadores do HIV/Aids tenha acabado”.
Portanto, acredita-se que os componentes relacionados a menor percepg¢ao de
qualidade de vida devam-se aos efeitos do tratamento prolongado, os quais
desencadeiam idas constantes ao médico, internagdes e submissdo a variados
exames, fatos estes que resultam em aspectos emocionais e fisicos, interferindo

na realizacio do trabalho e das atividades de vida diaria do portador e/ou familiar.

Zaleski e Vietta (1998) afirmam que, a partir do diagndstico da Aids, o
portador passa a vivenciar uma triade de sofrimento, culpa e morte na totalidade,
na qual o sofrimento vem a tona, encontrando-se esse individuo com limitagdes
frente a vida, o qual sente a dor de uma doencga incuravel e estigmatizante. Em
parte, é possivel sugerir que essa afirmacao também é valida para os familiares
do doente, os quais também vivenciam todo esse sofrimento, e passam a ter a
responsabilidade de cuidar de um familiar acometido pela doenca, fato esse que
também pode justificar os aspectos percebidos como inferiores na qualidade de

vida dos envolvidos.

No entanto, por ser desconhecida alguma aplicagdo do SF-36 com
populacdes de pessoas e/ou familiares vivendo com HIV/Aids, torna-se dificil
realizar comparacdes entre resultados apresentados em outras populagdes

similares.

A qualidade de vida percebida pelos portadores e/ou familiares vivendo
com HIV/Aids nesta pesquisa também foi comparada com resultados
provenientes dos outros instrumentos utilizados neste estudo. Porém, a analise
dessa comparagao entre a qualidade de vida percebida pelos portadores ou

familiares, o apoio social que utilizam e que tém disponivel, e as estratégias de
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coping usadas para enfrentamento das situagdes de estresse, ndo demonstraram
diferencas significativas. No entanto, percebe-se que, para identificar a natureza
dessa relagéo, seria interessante rever as estratégias para identificagdo desses
conteudos, talvez por meio de questdes abertas, que poderdo ser abordadas em

novas pesquisas.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados obtidos nesta pesquisa nao pretendem ser entendidos como
definitivos, até mesmo porque a epidemia de Aids, desde seu inicio, encontra-se
em um processo dindmico de transformagdes, em que os individuos e familiares
envolvidos necessitam de constantes mudancgas para se adaptarem a todas as

situacdes desse processo.

Inicialmente, pode-se concluir que o perfil sécio-demografico das familias
vivendo com HIV/Aids, atendidas pela AAPAES, em geral, é caracterizado por
familias com escolaridade inferior ao 1°. grau, com renda familiar de até um
salario minimo, com grande numero de pessoas com necessidade de cuidados
meédicos, sendo um tergco delas composto por mais de cinco pessoas, das quais

no maximo uma estuda e trabalha, sendo essas ocupag¢des menos qualificadas.

As estratégias de enfrentamento utilizadas pelos portadores e/ou familiares
participantes sao caracterizadas com o método ativo-cognitivo como o mais
requisitado para se adaptar a nova situacao, e o foco, quando utilizado, voltado ao
problema, porque metade dos participantes nao utiliza nenhuma categoria de foco

de coping.

O apoio recebido pelas familias € dividido em material e emocional, sendo
o material considerado importante e utilizado pela maioria, independente de estar
muito ou pouco disponivel, e tem, como principal fonte, a institucional (governo e
igreja); e o emocional, com utilizagdo conforme a disponibilidade e nao a
importancia dada pelos participantes, tem como fonte principal de apoio a familia

€ 0S amigos.

A qualidade de vida das familias e/ou portadores vivendo com HIV/Aids é
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percebida como melhor, quando relacionada aos componentes de aspectos
sociais, capacidade funcional, saude mental, estado geral de saude e vitabilidade;
e com qualidade inferior, quando relacionada aos componentes de dor, aspectos
emocionais e aspectos fisicos. Os aspectos sociais e a vitabilidade estdo bastante
correlacionados com a percepgao geral de qualidade de vida. A utilizacdo dos
apoios materiais e emocionais, bem como o método e o foco de coping utilizados
ndo interferiram significativamente na qualidade de vida média e mediana

percebida.

Acredita-se, portanto, que o objetivo maior do estudo péde ser alcangado,
pois este estudo possibilitou uma caracterizagdo das familias vivendo com
HIV/Aids atendidas pela AAPAES, em Campo Grande, conhecimento esse que
possibilita sugestdes e recomendagdes de estratégias futuras que possam, cada
vez mais, melhorar o suporte e a qualidade de vida das pessoas envolvidas, por

meio de articulagdes com apoio social.

Tais estratégias podem ser baseadas em experiéncias ja vivenciadas e
bem sucedidas em outros locais, tanto no Brasil como no exterior, as quais
buscam formar uma rede local de apoio e solidariedade que nao apenas
propiciam alternativas para maior poder de influéncia sobre as condi¢cbes de vida,

mas também se referem ao aumento da autonomia dos individuos.

Dessa forma, é possivel propor que, além dos beneficios ja prestados por
essa Instituicdo, tao referenciada ao acompanhamento das familias vivendo com
HIV/Aids em Campo Grande, seja disponibilizado um espago para os pacientes e
familiares compartilharem experiéncias e discutir questdes sobre temas, como
proximidade com a morte, sexualidade e HIV, preconceito, esperanca de cura e
qualidade de vida, buscando informar e conscientizar os individuos sobre a
importancia de aderir aos medicamentos e ao tratamento, de cuidar da higiene e

da alimentacgao.

E importante também a formac&o de grupos de apoio mutuo, bem como de
atividades de lazer, que favorecam o compartilhar de forgca, experiéncia e visdo

préprias de cada individuo, com outros atingidos pelo virus, transformando o local
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em espaco de encontro e convivéncia. Esses grupos podem também propiciar a
reflexdo das pessoas envolvidas em relagdo a mudanga social, de forma a
favorecer um conjunto de agbes em que esses individuos deixem de ser meros

recebedores para passarem a buscar os cuidados que considerarem necessarios.

Outra estratégia € a formacado de oficinas artesanais, que desenvolvem
atividades manuais procurando melhorar a auto-estima dos individuos envolvidos,
aumentar suas habilidades, capacitar outras mulheres e criar oportunidades de
geragao de renda em suas proprias casas ou em suas comunidades, enfrentando,

desse modo, as dificuldades resultantes do desemprego de seus companheiros.

Pode-se, ainda, promover a produgcdo de informativos educativos e/ou
videos por meio de formacdo de um grupo para discutir questdes relativas ao
viver com HIV/Aids, medicamentos, sexualidade, familia, etc., de forma a
desenvolver trabalhos de prevencao e educacido no proprio local e em outros

lugares.

Dessa maneira, poderia ser possivel transformar as referéncias feitas a
Associacao pelos portadores e/ou familiares vivendo com HIV/Aids, vistas hoje
somente como fonte de apoio material, para quem sabe, transforma-la também
em fonte de apoio emocional. E importante dizer que, aos poucos, essas
estratégias vém sendo adotadas, e que, a época da finalizagdo deste estudo, no
dia de entrega de cestas basica, palestras informativas sobre diferentes temas ja

estavam sendo ministradas aos beneficiados.

Acredita-se, portanto, que este estudo possa servir de ponto de partida
para mudancas positivas na forma de lidar com portadores e/ou familiares vivendo
com HIV/Aids, atendendo cada vez mais as suas maiores necessidades, assim
como beneficiar outras pesquisas que possam vir a se desenvolver com essa

populagao.
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Apéndice A-a

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Gostariamos de contar com a sua colaboragédo para a realizagao da presente pesquisa
sobre as familias que sao atendidas por essa casa de apoio. Se concordar em participar,
vocé responderd as questbes que lhe serdo lidas, cujo objetivo é caracterizar as
estratégias de enfrentamento, a qualidade de vida e o suporte social de que dispdem as
familias que convivem com HIV/Aids. Os dados coletados servirao de subsidios para a
elaboragdo de estratégias que venham a incentivar a assisténcia e o suporte social
oferecidos as suas familias. Os resultados da pesquisa serdo divulgados em revistas
cientificas e congressos, de maneira agrupada.

Esteja seguro(a) do completo sigilo dos dados. Na realidade, para manter o seu
anonimato, nds nao perguntamos o seu nome no questionario. Sua participagdo é
voluntaria e a sua recusa nao envolve qualquer penalidade, vocé podera desistir de
participar a qualquer momento.

Abaixo colocaremos nossos nomes para que, havendo alguma questdo, sinta-se a
vontade para nos procurar e/ou o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UCDB.

Prof? Angela Elizabeth Lapa Coélho, Mestrado de Psicologia, CPPGE, telefone 312-3585

Prof? Fernanda Silva Cruz, mestranda em Psicologia, CPPGE, UCDB.

Agradecemos a sua colaboragéo.
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Apéndice A-b

Declaracéo sobre os Resultados da Pesquisa

Declaro, para os devidos fins, que os resultados que seréo obtidos na pesquisa “Familias
vivendo com HIV assistidas pela AAPAES em Campo Grande: estratégias de
enfrentamento, qualidade de vida e suporte social”, com o objetivo de caracterizar as
estratégias de enfrentamento, a qualidade de vida, o suporte social e o perfil sécio-
demografico desta populacao, serao tornados publicos por meio de revistas cientificas e
congressos, sejam eles favoraveis ou nao.

Por ser verdade, firmo a presente.

Campo Grande, 17 de novembro de 2003.

FERNANDA SILVA CRUZ
Pesquisadora responsavel.
RG: 552221 SSP/MS
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Apéndice A-c

Declaracéo sobre o Uso e Destinacdo dos Dados Coletados

Eu, Fernanda Silva Cruz, pesquisadora do tema “Familias vivendo com HIV assistidas
pela AAPAES em Campo Grande: estratégias de enfrentamento, qualidade de vida e
suporte social”, sob orientacdo da Prof®. Dr?. Angela Elizabeth Lapa Coélho, declaro, para
os devidos fins, que, ao término desta pesquisa, os materiais e/ou dados coletados serao
apresentados, se necessario, aos membros da banca de avaliacdo de minha dissertacao
de mestrado e, posteriormente, guardados sob sigilo da pesquisadora.

Por ser verdade, firmo a presente.

Campo Grande, 17 de novembro de 2003.

FERNANDA SILVA CRUZ
Pesquisadora responsavel.
RG: 552221 SSP/MS
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Apéndice A-d

Termo de Compromisso do Pesquisador e da Instituicao

Declaramos, por meio deste, que, ao realizar esta pesquisa com as familias que
convivem com o HIV para caracterizar suas estratégias de enfrentamento, qualidade de
vida e o suporte social de que dispdem, todos os termos da Resolugdo 196/96 do
Conselho Nacional de Saude serao cumpridos, de forma a garantir o completo sigilo dos
dados, a participagédo voluntaria de todos os sujeitos sem o envolvimento de qualquer
penalidade e a possibilidade de desisténcia da participacdo na pesquisa a qualquer
momento.

Por ser verdade, comprometemo-nos.

Campo Grande, 17 de novembro de 2003.

Pesquisadora Responsavel Responsavel pela Instituicdo
Nome: Nome:
RG: RG:
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Apéndice A-e

Declaracio de Autorizacao da Instituicao

Autorizamos a realizagdo da pesquisa, ora apresentada, nesta Associagéo de Apoio aos
Portadores de AIDS — Esperanca no Senhor, localizada a Rua do Seminario, n° 2500,
Bairro Jardim Seminario, Campo Grande, MS. Estamos cientes de que a coleta de dados
sera feita com as familias que convivem com HIV e sado atendidas por essa Instituicao,
pela pesquisadora Fernanda Silva Cruz, sob a orientagdo da Prof?. Dr?. Angela Elizabeth
Lapa Coélho, e que todos os individuos atendidos sé participardo da pesquisa por
vontade prépria.

Declaramos também que toda a infra-estrutura local necessaria para a concretizagao
deste trabalho estara a disposicéao.

Por ser verdade, firmo o presente.

Campo Grande, 17 de novembro de 2003.

Responsavel pela Instituicao
NOME:
RG:
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APENDICES B
Instrumentos de coleta de dados
B-a) Questionario 1 — Socio-demografico

B-b) Legendas
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Apéndice B-a

Questionario 1 — Socio-demografico

Entrevista n: ......ccccooiiiiiiis

E morador da casa quem recebera a cesta basica? ( )sim ( )nao

Sexo: () masculino () feminino

To F=To [ Estado civil: ....coovvvvveeeneennen. Escolaridade: ...........cooeeveeiiiii e,
(@ To1 0 o X= o= Lo T 4 0] {71 (o) o F- | X
Papel na estrutura familiar: ..............oooiiiiiiiiiiiiii e

Em relacao a sua familia:

Quantidade de moradores na mesma casa: ........... (adultos) .......... (criangas) .......... (total)
Quem mora na casa?
Parentesco Idade
e e et e e et e e e e e e e e nnrnrrenaeees eeeeeeeeeaaaeeeeeeeeeeeeeaaann———aaaas
2 ettt e e e e e e e e aaeteeaeeeeeaannnnreaaaeeaaaans eeeessssseeeeeeeeeesannsseeeeeennanes
B ettt et e e e e e e e e —eeeeeeeee e e e e nteeeeaaaeeeeaaannrrareeaaeeaaaasss eaesessssseeeseeeseesassseseeeeennanes
G e e e e e s e e e e e e e e e nrnnnnaaaees eeeeeeesesessseeeeeeeeeeaaana———aaas
D e e e e e s errraaaeeaaaans eeeeeseesseeeeeeeeeeeanareeeeeeanann
B ettt et e e e e e e e e e tater et e e e e e e aannnnrreeeaeeaaaaas eeesaseseeeeeeeeeeeeeannsseeeeeeenannns
T e e te e e e e e e e e r—reaaaeeeeeaaanttnnneeaaeeaaaaass eeasassssseeeeeeeeeenanssseeeeeeennanes
ORI
Quantas pess0as trabalnam: ...
Renda familiar: () até 1 salario minimo
() de1 a2 salarios minimos
() de 2 a5 salarios minimos
() mais de 5 salarios minimos
() sem rendimento
Quantas estudam: ...
Maior escolaridade: ( ) analfabeto
( )1° grau
( )2° grau
() curso universitario incompleto
() curso universitario completo
Vocé esta recebendo cuidados médicos atualmente? ( )sim ( )nao
Ha quanto tempo vocé esta recebendo cuidados meédiCos? ........cceeeiiiiiiiiiiiiiciieeeeiieee.
Quantas pessoas na sua casa estado recebendo cuidados médicos atualmente? ...............
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Apéndice B-b

Legendas elaboradas para aplicagédo do Questionario SF-36

Questao 1
Excelente. Muito Boa. ; Ruim. Muito Ruim.
Questdo 2
N //—\
Muito melhor Um pouco melhor Quase a mesma  Um pouco pior Muito pior que
que 1 ano atrds. que 1 anos atrds.  de 1 ano atrds. que 1 ano trds. 1 ano atrés.

Questdo 3 (de A a J)

D O @
L N

Nao.
Nao dificulta Sim. Sim.
de modo algum. Dificulta um pouco. Dificulta muito.
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Questdo 6

Questao 8
De forma
nenhuma. Um pouco.  Moderadamente. Bastante. Extremamente.

Questao 9 (de Aa l)

Questac 20
A maior parfe Uma boa parte  Alguma parte  Uma pequena
Todo tempo.  do tempo. do tempo. do tempo. parte do tempo. Nunca.

Questdo 11 (de A a D)

WO
T N

Definitivamente A maioria das A maioria das Definitivamente
verdadeiro. vezes verdadeiro. Ndo sei. vezes falsa. falsa.
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ANEXO A

Questionario 2 — Apoio Social de Coélho, Adair e Mocellin

Ajuda material (ex: ajuda-lo a realizar alguma coisa ou a obter algo de que vocé precisa)

Ajuda emocional (ex: ajuda vocé a se sentir melhor quando tudo vai mal)

1) Que importancia tem para vocé estes tipos de ajuda social, estando as mesmas
disponiveis ou ndo a vocé?

Ajuda material (escolha uma)
1. Muito importante
2. Razoavelmente importante

3. Pouco importante

(
(
(
(

~— N~ ~— ~—

4. Nada importante

Ajuda emocional (escolha uma)
1. Muito importante
2. Razoavelmente importante

3. Pouco importante

~— N~ ~— ~—

(
(
(
4. Nada importante (

2) Quais destes tipos de ajuda social estiveram disponiveis a vocé, quer vocé as tenha
usado ou nao?

Ajuda material (escolha uma)
1. Sempre disponivel
2. Frequentemente disponivel

3. Pouco disponivel

—_~ o~ o~ o~

4. De modo algum disponivel

Ajuda emocional (escolha uma)
1. Sempre disponivel
2. Freqlentemente disponivel

3. Pouco disponivel

A~ A~~~
~— N~ ~— ~~—

4. De modo algum disponivel
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3) Para cada tipo de ajuda social disponivel a vocé, quanto vocé realmente tem usado?

Ajuda material (escolha uma)
1. Muito ()

2. Moderadamente ()

3. Pouco ()
()

4. De forma alguma

Ajuda emocional (escolha uma)

1. Muito ()
2. Moderadamente ()
3. Pouco ()
4. De forma alguma ( )

4) Para cada tipo de ajuda social, quais as suas principais fontes de assisténcia?

Ajuda material (marque tudo que se aplica)

1. Familia ()
2. Amigos ()
3. Governo ()
4. Igreja ()

5. Outros (ESPECIfiCar): ......oooooiiiiiiii

Ajuda emocional (marque tudo que se aplica)

1. Familia ()
2. Amigos ()
3. Governo ()
4. Igreja ()

5. Outros (ESpeCifiCar): .......coooiiiiiiiii
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ANEXO B

Questionario 3 — Escala de Coping (Billings e Moos)

Quando vocé tem um problema ou dificuldade o que tenta fazer:

10)

11)

12)

13)

14)

15)

16)

17)

18)

19)

Procurei encontrar o lado bom da situagéo.

( )sim ( )nado

Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor.
( )sim ( )nado

Rezei.

( )sim ( )nao

Concentrei-me no que deveria ser feito em seguida, no préximo passo.
( )sim ( )néo

Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema.
( )sim ( )nao

Busquei nas experiéncias passadas uma situagao similar.

( )sim ( )nao

Tentei encontrar mais detalhes sobre a situagéo.

( )sim ( )nado

Procurei ajuda profissional.

( )sim ( )nao

Assumi agdes positivas.

( )sim ( )nao

Procurei um parente para pedir conselhos.

( )sim ( )nao

Procurei um amigo para pedir conselhos.

( )sim ( )nao

Corri ou fiz exercicios.

( )sim ( )nao

Preparei-me para o pior.

( )sim ( )nado

Descontei minha raiva em outra(s) pessoas(s) quando me senti com raiva ou deprimido.
( )sim ( )nao

Procurei me sentir melhor comendo.

( )sim ( )nao

Procurei me sentir melhor fumando.

( )sim ( )nao

Procurei guardar para mim mesmo(a) os meus sentimentos.
( )sim ( )nado

Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair.
( )sim ( )nado

Deixei o tempo passar — a melhor coisa que poderia fazer era esperar. O tempo € o melhor
remédio.
( )sim ( )nado
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ANEXO C

Questionario 4 — Inventario de Qualidade de Vida - SF-36

SCOMe: e,

Instrucbes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informagdes nos
manterao informados sobre como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer suas
atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado.
Caso vocé esteja inseguro em responder, por favor tente responder o melhor que puder.

1)

2)

Em geral vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

o1 1= o1 = 1
MUILO DO ..o 2
0 3
1 T 4
0T T3 o N 40T o 5

Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?

(circule uma)

Muito melhor agora do que ha um ano atras ...........ceeeeeeeiiiiiiiiiii e 1
Um pouco melhor agora que ha Um ano atras...............eeeeeiiueieiiiiiiiiiiiiiieieiiinneenneennees 2
Quase a mesma de UM @N0 AlrAS........eeuiiieeiiiiiiiiiiieee e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e annes 3
Um pouco pior agora do que ha um ano atras.........cccceevveerireeiiiiiiiie e eee e 4
Muito pior agora que hd Um ano atras ...........eeuiiiieiiiuiiiiiiiiiiiiiieiiiiiieeneeeeneeeeeenneenneeenees 5
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3) Os seguintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante
um dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas

atividades? Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

. . . . Nao. Nao
Atividades Sim. D!flculta Sim. Dificulta dificulta de
muito. um pouco.
modo algum
a) Atividades vigorosas, que exigem
muito esforgo, tais como correr,
. . 1 2 3
levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador 1 2 3
de pé, jogar bola, varrer a casa.
¢) Levantar ou carregar mantimentos.
1 2 3
d) Subir varios lances de escada.
1 2 3
e) Subir um lance de escada.
1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-
se. 1 2 3
g) Andar mais de um quilometro.
1 2 3
h) Andar varios quarteirdes.
1 2 3
i) Andar um quarteirao.
1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se.
1 2 3
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4) Durante as ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com o seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de
sua saude fisica?

(circule um nimero em cada linha)

Pergunta Sim Nao

a) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que
se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?

b) Realizou menos tarefas do que vocé
gostaria? 1 2

c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou
em outras atividades? 1 2

d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou
outras atividades (por exemplo: necessitou 1 2
de um esforgo extra)?

5) Durante as ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com
seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum
problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

(circule um nimero em cada linha)

Pergunta Sim Nao

a) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que
se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?

b) Realizou menos tarefas do que gostaria?

c) Nao trabalhou ou nao fez qualquer das
atividades com tanto cuidado como 1 2
geralmente faz?
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6)

7)

8)

Durante as ultimas quatro semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagcao a familia,
vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

De fOrma NENNUMA ... ... s 1
(I o =TT =T g 1= o) (= PR 2
YT Yo [T = o F=T 0 0 =T ) (= 3
2 E2 T 2= 1 1 (= 4
EXIr@MAMENTE ..o 5

Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas quatro semanas?

(circule uma)

NN 1= o 11 o = 1
0T o 1= Y 2
S 3
1770 [T = o - 4
= 1Y PSR 5
U} (o T | = 1= U 6

Durante as ultimas quatro semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho
normal (incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De Maneira algUmA.........oooviiiiiiie e aaeeeaana 1
LU T 11 o o 2
1Y/ T0To [T r=To F=T 0 0= ) (= 3
S F2 T 2= | ] (= 4
EXIr@MAMENTE ......euiiiiiie e 5
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9) Estas questbes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas quatro semanas. Para cada questdo, por favor dé uma
resposta que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relagao as

ultimas quatro semanas.

(circule um ndmero em cada linha)

. Uma Uma
A maior Alguma

Pergunta 1eED parte do er parte do bequenal \unca

9 tempo i parte do parte do

empo tempo
tempo tempo

a) Quanto tempo vocé tem se

sentido cheio de vigor, cheio 1 2 3 4 5 6

de vontade, cheio de forca?
b) b. Quanto tempo vocé tem

se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6

muito nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem se

sentido tdo deprimido que 1 2 3 4 5 6

nada pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé tem se

sentido calmo ou tranquilo? 1 2 3 4 5 6
e) Quanto tempo vocé tem se

sentido com muita energia? 1 2 3 4 5 6
f) Quanto tempo vocé tem se

sentido desanimado e 1 2 3 4 5 6

abatido?
g) Quanto tempo vocé tem se

sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6
h) Quanto tempo vocé tem se

sentido uma pessoa feliz? 1 2 3 4 5 6
i) Quanto tempo vocé tem se

sentido cansado? 1 2 3 4 5 6
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10) Durante as ultimas quatro semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou
os problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar
amigos, parentes, etc.)?

(circule uma)

1oL Lo 0 (=1 0 ¢ oo 0 1
A Maior Parte dO teMPO.... .o ———————— 2
Alguma Parte do tEMPO.......ueeiiiiiiiiiiiiiii i ———————————————————— 3
Uma pequena parte do tEMPO ..........uuriueiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e eneeeneeeenennenne 4
Nenhuma parte do tEMPO ....c.vuveii e e e e eaeeas 5

11) O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacgdes para vocé?

(circule um nimero em cada linha)

Definitiva- | A maioria A maioria | Definitiva-
Pergunta mente das vezes | Naosei | das vezes mente
verdadeiro | verdadeiro falsa falsa

a) Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que 1 2 3 4 5
as outras pessoas.

b) Eu sou tdo saudavel quanto
qualquer pessoa que eu 1 2 3 4 5
conhecgo.

¢) Eu acho que a minha saude
vai piorar. 1 2 3 4 5

d) Minha saude é excelente.
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